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“Durante el periodo de una crisis, una fuerza
relativamente pequena que actie durante un lapso
relativamente breve, puede volcar la balanza en un sentido
o en el otro -hacia el lado de la salud mental o hacia el
lado de la enfermedad mental-. En este breve periodo en
que las fuerzas estan en equilibrio inestable, una ligera
ayuda puede establecer la diferencia entre un buen o mal
desenlace”...

Gerald Caplan (1985)



Capitulo 1 -INTRODUCCION

Las ultimas décadas se han caracterizado por un movimiento
filoséfico, social y politico de desinstitucionalizacion, en todos los
ambitos (Schalock, 1999). Esto requiere un esfuerzo y cambio de
vision a nivel social, comunitario, individual, pero también familiar;
puesto que, fundamentalmente, esta corriente de
desinstitucionalizacion desemboca en que los proveedores de
cuidados seran, principalmente (y a veces unicamente) los familiares.

Existe importante literatura reciente acerca de los beneficios
personales y sociales (también econémicos) del cuidado familiar en el
propio entorno del usuario. Pero existe todavia escasa literatura e
investigacién acerca de los efectos negativos (Verdugo et al., 1999).
No querriamos que la presente investigacién se interpretara como una
vision en contra de la filosofia de la desinstitucionalizacion; mas bien
pretende ser un estudio sobre los efectos que produce el cuidado
prolongado de un discapacitado psiquico (con todo lo que dicho
cuidado conlleva), con el propésito de poner de manifiesto y definir las
necesidades que presentan estas familias.

Nuestro planteamiento es el siguiente: si las familias de las personas
con discapacidad psiquica tienen realmente unas necesidades
especificas, y social y politicamente se les esta “ensefando” a
considerar que ellos son los mejores agentes de cuidado , seria
también necesario acompanar este “aprendizaje” con un soporte
adecuado a nivel profesional y socio-politico, que les mostrara como
potenciar sus recursos y como acceder a recursos externos, que
hicieran mas viable y operativo el cuidado en el contexto familiar.

1.1. Hipétesis

La sobrecarga fisica y emocional que soportan estas familias pueden
traducirse en demandas especificas de cuidados de salud, que
estarian reflejando que las familias con un discapacitado psiquico
adulto (tras anos de cuidados prolongados) presentan un nivel de
salud inferior al de la poblacién general.

La primera hipétesis que defendemos es que, en estas personas, el
nivel de salud se resiente: (a) por los cuidados prestados durante un
tiempo prolongado, (b) por la carga emocional vy fisica y el estrés que
conlleva cuidar de estas personas y afrontar las diferentes dificultades
que se van planteando a lo largo de su ciclo vital y (c) por el temory la
ansiedad que puede producir la incertidumbre sobre quién y como se



va a hacer cargo del hijo/a con discapacidad cuando ellos ya no
puedan hacerlo (hablamos de padres-familiares de adultos con retraso
mental).

Una segunda hipotesis seria la siguiente: el nivel de retraso mental del
hijo podria influir en la percepcién del nivel de carga y estrés.

Y una tercera hipétesis iria en el sentido de confirmar que el nivel de
creencias religiosas podria ser un factor “amortiguador” del impacto de
la carga y el estrés que implicaria el cuidado de un hijo con
discapacidad psiquica.

Nosotros planteamos que, de entre las muchas preocupaciones que
pueden rondar a los padres de una persona con discapacidad
psiquica, una de ellas, que ademas puede acompafarles durante
muchos afos (sobre todo en la ultima parte de su ciclo vital), es la
preocupacion por el futuro de sus hijos cuando ellos ya no puedan
cuidarles. Esta preocupacién puede ser comun a cualquier
padre/madre de un nifio o adolescente; pero, seguramente, conforme
los hijos van creciendo, esta preocupacién disminuye, quiza, porque a
medida que el hijo se acerca a la edad adulta, existen evidencias de
que podra “defenderse” solo en la vida.

Pero esto no suele ocurrir entre las familias de personas con
discapacidad psiquica. Todo lo contrario, las exigencias “sociales”,
“afectivas”, etc. van en aumento y deben afrontar que deben dejar
“atado” dénde vivira su hijo y quién se “hara cargo” de él y de sus
cuidados. Hasta que llegue ese momento de tenerlo “todo atado”
pueden pasar afios, muchos afnos, y la incertidumbre, sobre todo si es
una incertidumbre sin apoyo ni orientacion adecuada, puede producir
secuelas a muchos niveles.

1.2. Objetivos

La finalidad del presente estudio se dirige, fundamentalmente, a
explorar el grado en que las familias de los discapacitados psiquicos
adultos se ven afectadas en su estado de salud fisica y psiquica, y
qué relacién puede tener este estado con el cuidado de su miembro
con discapacidad psiquica.

Los objetivos especificos que nos planteamos fueron los siguientes:

* Valorar si existe diferencia en los niveles de ansiedad vy
malestar entre los padres/familiares con un discapacitado
psiquico adulto a su cargo y la poblacibn normal en
condiciones similares.



* Valorar si existe diferencia en el area de salud entre los
padres/familias con un discapacitado psiquico adulto a su
cargo y la poblacién normal en condiciones similares.

* Poner de manifiesto cuales son las principales preocupaciones
y necesidades de los padres/familiares de discapacitados
psiquicos adultos, en relacion al futuro de los mismos cuando
ellos ya no puedan hacerse cargo de su cuidado.

1.3. Importancia del estudio

Pensamos que la relevancia del presente estudio radica,
fundamentalmente, en los siguientes aspectos:

1. Contribuye a poner de manifiesto la situacion fisica y
emocional de los familiares de adultos con discapacidad
psiquica en nuestra Comunidad y también en nuestro pais,
cotejando los datos obtenidos en estudios de otros paises, que
trabajaban con muestras extranjeras (de EEUU,
principalmente).

2. Contribuye a plantear que la Comunidad y Sociedad tiene un
reto a la hora de contemplar y resolver los problemas que
rodean a estas familias. Las implicaciones no son tan solo a
nivel de los profesionales de la psicologia, sino también a nivel
sanitario, social y politico-econdmico. Esto reflejaria Ila
relevancia humana y cientifica de este trabajo.

3. Relacionado con el punto anterior, destacariamos también la
importancia actual y contemporanea que tiene el presente
estudio, puesto que, como ya hemos comentado, nos
encontramos en un momento filosofico, social y politico de
desinstitucionalizacién y de “cuidado familiar”. Es posible que,
este estudio pueda orientar hacia las estrategias de
intervencién adecuadas, para que la situacion que planteamos
tenga todas las garantias de contemplar a la familia como
parte del objetivo de intervencién, cuando se redacten y se
disefien las directrices profesionales y politicas para el trabajo
y la promocién de recursos en el area de la discapacidad
psiquica.



1.4.- Limitaciones del estudio

A pesar de la importancia de esta investigacién, somos conscientes de
que presenta ciertas limitaciones que es importante que
consideremos.

En primer lugar, hubiera sido interesante completar el presente
estudio con mayor numero de cuestiones referidas a estas familias y a
su entorno. Sin embargo, puesto que la experiencia nos mostraba que
muchas de estas familias tienen dificultades para completar este tipo
de cuestiones (por nivel educativo, por falta de motivacién y/o por falta
de tiempo), quisimos reducir y concretar al maximo aquellas
cuestiones que nos parecieron mas relevantes.

En segundo lugar, la falta de instrumentos especificos que midieran
las condiciones que deseabamos estudiar, y la conciencia del primer
aspecto que hemos comentado, nos llevé a disefiar nuestros propios
instrumentos, que, aunque bien estudiados, pueden tener sus
limitaciones.

De igual modo, somos conscientes de que hubiera sido conveniente
completar el presente estudio con informacidon objetiva de las variables
gue mediamos, pero otros estudios relacionados con la situacion de
estas familias han mostrado que los datos recogidos por otras
personas “objetivas” no arrojaban resultados significativamente
diferentes ni con importancia para la investigacion y, puesto que la
mayoria de los datos que recogemos se refieren a la experiencia
personal y subjetiva, no valoramos como necesario incluir otro tipo de
valoracion diferente en este sentido.

1.5.- Estructura de la Tesis

El presente trabajo se compone de una parte tedrica y una parte
empirica, las cuales hemos organizado de la siguiente manera:

+ Parte tedrica.
S En primer lugar, reflejamos algunos aspectos

introductorios basicos acerca del concepto de
discapacidad (Capitulo 2).



v' A continuaciéon exponemos el concepto y visién de la
familia del discapacitado.. Describimos su situacion y
experiencia, las necesidades y el recorrido de estas
familias a través de su ciclo vital. (Capitulo 3)

v" Después incluimos una reflexion y justificacién del
presente trabajo. (Capitulo 4).

o Parte Empirica.

v" En el Capitulo 5 describimos la metodologia de nuestra
investigacion, los sujetos del estudio, el material
empleado y los andlisis efectuados, asi como los
resultados obtenidos.

v" En el Capitulo 6 discutimos los resultados obtenidos y
reflejamos las conclusiones de nuestra investigacion

v A continuacién incluimos las referencias bibliograficas
(siguiendo las normas de la American Psychological
Association — APA — 1993).

v' Finalmente, el presente trabajo incluye los Apéndices
con el material empleado, asi como aquellos graficos y
tablas que no incluimos en el texto.






(Concepto de discapacidad)

Un Elfo estaba sentado sobre la orilla de un rio y era mucha la
concentracidon que tenia, porque estaba meditando sobre qué
funcidn especifica tenian los seres humanos dentro del Planeta
Tierra.

Al momento, se le acerco un nifio que pasaba por alli y le dijo:
jHola! Tu debes ser un Elfo, de los que hablan los cuentos y los
libros antiguos. Yo soy un hombre que atin no es mayor y, por
ello, tengo tiempo para jugar y sodar. /Y tu qué haces?

Y el Elfo, que no se esperaba aquella visita, le contesto:

Como es posible que me veas, si tan s0lo estoy dentro de mi? ;O
acaso tu eres una creacidon mia que se ha exteriorizado?

El nifio se sentd a su lado y sonriendo le dijo:
Estas pensando en mi -;verdad?- y por eso he venido. Yo te
deseo y por eso estds. Tu y yo, yo y ti, no sabemos nada sobre

nosotros; pero somos el aquiy el ahora.

Y se pusieron a jugar...

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






Capitulo 2 - CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

2.1. Concepto

La forma de pensar sobre qué es la discapacidad, ha variado con los
tiempos, la sociedad, los avances... Actualmente se concibe la
discapacidad desde una perspectiva ecolégica (Schalock, 1999), es
decir, como resultado de la interaccién de la persona y del entorno de
la misma.

Veamos, cudles son las definiciones existentes actualmente acerca
del Retraso Mental y veamos también la evolucidn que ha
experimentado el término que lo engloba.

El DSM-IV define asi el “Retraso Mental” (RM): “capacidad intelectual
general significativamente inferior al promedio (Criterio A), que se
acompafa de limitaciones significativas de la actividad adaptativa
propia de por lo menos dos de las siguientes areas de habilidades:
comunicacion, cuidado de si mismo, vida doméstica, habilidades
sociales-interpersonales, utilizacion de recursos comunitarios,
autocontrol, habilidades académicas funcionales, trajo, ocio, salud y
seguridad (Criterio B). Su inicio debe ser anterior a los 18 anos de
edad (Criterio C). Pueden especificarse cuatro grados de intensidad,
de acuerdo con el nivel de insuficiencia intelectual:

*  RM leve: Cl entre 50-55 y aproximadamente 70.
* RM moderado: Cl entre 35-40 y 50-55.
*+  RM grave: Cl entre 20-25 y 35-40.

* RM profundo: Cl inferior a 20-25".

El CIE-10, por otro lado, ofrece la siguiente definicion: “el RM es un
trastorno definido por la presencia de un desarrollo mental incompleto
o0 detenido, caracterizado principalmente por el deterioro de las
funciones concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al
nivel global de la inteligencia, tales como las funciones cognoscitivas,
las del lenguaje, las motrices y la socializacién.

« RM leve: Cl entre 40-69.
*  RM moderado: Cl entre 35-49.
* RM grave: Cl entre 20-34.

*  RM profundo: Cl inferior a 20”.



Ya en 1997, la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) defini6 la
discapacidad como “resultante de la interacciéon entre la minusvalia de
una persona y las variables ambientales, que incluyen el ambiente
fisico, las situaciones sociales y los recursos”. El cambio en la
concepcién de la discapacidad ha tenido numerosas implicaciones,
tanto para el ambito educativo, como para la intervencién y
rehabilitacién.

“La discapacidad no esté fijada ni dicotomizada; es mas
bien fluida, continua y cambiante, dependiendo de las
limitaciones funcionales de la persona y de los apoyos
disponibles en el ambiente personal.

Una forma de reducir las limitaciones funcionales y, por
tanto, la discapacidad de la persona, consiste en intervenir
O proveer servicios y apoyos que se centren en la
conducta adaptativa y en el nivel del papel que se
desempenia en la sociedad.

La evaluacidon analiza hasta qué punto las limitaciones
funcionales se han reducido y ha aumentado la conducta
adaptativa de la persona y el nivel del papel que se
desempena”. (Schalock, 1999).

Este cambio en la concepcion de la discapacidad puede observarse
también en la “Definicién, Clasificacion y Sistemas de Apoyo” de la
AAMR (Asociacion Americana de Retraso Mental) de 1992, donde
puede observarse un claro desplazamiento hacia paradigmas de
apoyo y de fusion de los conceptos de inteligencia y conducta
adaptativa.

Dentro de esta concepcién cambiante, son importantes tres aspectos
para comprender la definicion actual de Retraso Mental:

19) El Retraso Mental ha de definirse en un contexto social. El
retraso mental no es un rasgo absoluto expresado unicamente
por la persona, sino que es una expresion del impacto funcional
de la interaccion entre la persona, con unas capacidades
intelectuales y habilidades de adaptaciéon limitadas y su
ambiente. (Esta vision resalta la importancia de centrarse tanto
en las conductas funcionales, como en los apoyos que son
necesarios).



2%) Con unos apoyos adecuados a lo largo de un periodo de tiempo,
la vida de una persona con  Retraso Mental generalmente
mejorara. Esta vision se traduce en el énfasis que actualmente
se da al “empleo con apoyo”, a la “vida con supervision” y a la
“educacién integradora”. - Restaria- ampliar este concepto al
“apoyo familiar”, lo cual se argumentara en las préximas paginas.

3%) Los objetivos de la “habilitacion”, se dirigen hacia las destrezas y
las capacidades de las personas, hacia los ambientes
normalizados y habituales y a los servicios integrados con
apoyos, en definitiva, al aumento de la autonomia de las
personas.

2.2, Evolucién de la Definicion =

La Organizaciéon Mundial de la Salud, en el contexto de la experiencia
en materia de salud, establece la distincion siguiente entre deficiencia,
discapacidad y minusvalia.

» “Deficiencia”: toda pérdida o anormalidad de una estructura o
funcién psicoldgica, fisiolégica o anatémica. (“Impairment”).

> “Discapacidad”: toda restriccibn o ausencia (debida a una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para un
ser humano. (“Disability”).

» “Minusvalia” una situacién desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficiencia o de una
discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que
es normal en su caso (en funcién de la edad, sexo y factores
sociales y culturales. (“Handicap”). (International Classification
of Impairments, Disabilities and Handicaps, (1980) (IC/DH),
Ginebra, Organizacién Mundial de la Salud.)

Quisiéramos resaltar, que la discapacidad no afecta solamente a la
persona que la sufre, sino también al entorno de dicha persona, y mas
concretamente nos referimos al entorno familiar.

Sobre este aspecto, sefalaremos que ya en 1980, en el articulado de
la OMS que hace referencia a la discapacidad, en el apartado de
“Rehabilitacion”, los articulos 17, 18 y 19 insisten en la importancia de
considerar a la familia del discapacitado de la siguiente manera
(Naciones Unidas, 1983):



“17.- En las familias de las personas con discapacidad y
en sus comunidades existen recursos importantes para la
rehabilitacion. Al ayudar a dichas personas se debe hacer
todo lo posible para mantener unidas sus familias, de
modo que puedan vivir en sus propias comunidades, y
para_apoyar a las familias y los grupos comunitarios que
trabajan en pro de este objetivo. Al planificar los
programas de rehabilitacién y de apoyo, es esencial tener
en cuenta las costumbres y las estructuras de la familia v

de la comunidad y fomentar su capacidad de respuesta
ante las necesidades de las personas con deficiencias

18.- Siempre que sea posible, se deben proporcionar
servicios para las personas con deficiencias dentro de las
estructuras sociales, sanitarias, educativas y laborales
existentes en la sociedad. Estas comprenden todos los
niveles de atencion sanitaria; educacién primaria,
secundaria y superior; programas generales de
capacitacion profesional y colocacidon en puestos de
trabajo; y medidas de seguridad social y servicios sociales.
Los servicios de rehabilitacion tienen por objeto facilitar la
participacion, de las personas con deficiencias, en
servicios y actividades habituales de la ¢omunidad. La
rehabilitacion debe tener lugar, en la mayor medida
posible, en el medio natural, apoyada por servicios

basados en la_comunidad y por instituciones
especializadas. Han de evitarse las grandes instituciones.

Cuando se requieran instituciones especializadas, éstas
deben organizarse de tal modo que garanticen una
reintegracién pronta y duradera de las personas con
discapacidad en la sociedad.

19.- Los programas de rehabilitacién deben concebirse de
tal modo que permitan a las personas con deficiencias
participar en el disefio y la organizacién de los servicios
que ellas y sus familias consideran necesarios. El propio
sistema debe proporcionar los procedimientos para la
participacion de las personas con discapacidad en la
adopcién de decisiones relativas a su rehabilitacion. En el
caso de personas que no estén en condiciones de
participar por si mismas de forma adecuada en decisiones
que afecten a sus vidas (como son, por ejemplo, las
personas con deficiencias mentales graves), sus
familiares, o representantes designados con arreglo a la

Ley, deberan participar en la planificacién y en la adopcion
de decisiones”.
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La OMS también afade, en el articulo 144, relativo a “Formacién de
personal” lo siguiente:

“144.- Los Estados Miembros... Debe procurarse que
quienes trabajen en programas de servicios para personas
con discapacidad comprendan las razones y la importancia
de recabar, estimular y favorecer la plena participacién de
éstas y de sus familias en la adopcién de decisiones
relativas a la atencion, tratamiento, rehabilitacion vy
disposiciones ulteriores en cuando a condiciones de vida
y/o empleo”.

La AAMR (“American Association for Mental Retardation”) ha ido
variando, desde 1959, su definicién sobre Retraso Mental. La ultima,
de 1992 lo define de la siguiente forma: “Retraso Mental hace
referencia a limitaciones sustanciales en el funcionamiento actual. Se
caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior
a la media, que generalmente coexiste junto a limitaciones en dos o
mas de la siguientes areas de habilidades y de adaptacion:
comunicacion, auto-cuidado, vida en el hogar, habilidades sociales,
utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad,
habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo. El retraso
mental se ha de manifestar antes de los 18 afios de edad” (Luckason
et al., 1992).

Al asumir esta definicién, debemos, ademas, asumir los siguientes
postulados:

¢ Una evaluacion valida ha de considerar la diversidad cultural y
linguistica, asi como las diferencias en aspectos comunicativos
y comportamentales.

e La existencia de limitaciones en habilidades adaptativas ha de
tener lugar en un contexto comunitario tipico para iguales en
edad, y requerir apoyos individualizados.

e A menudo, junto a limitaciones adaptativas especificas,
coexisten potencialidades en otras areas adaptativas o
capacidades personales.

¢ Generalmente, el funcionamiento de la persona con retraso

mental mejorara si se le proporcionan los apoyos apropiados
durante un periodo de tiempo continuado.
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2.3.-Antecedentes e Investigacion en reiacion a la discapacidad
psiquica.

Existen una serie de hechos, ocurridos desde los afnos setenta en
adelante, que han venido marcando, en una medida u otra, la
trayectoria de la investigacion e intervencion en el campo de la
discapacidad.

2.3.1. Antecedentes ideolégicos

Antes de exponer los acontecimientos mas importantes ocurridos en el
campo de la discapacidad, expondremos brevemente los principales
antecedentes ideolégicos que, durante las ultimas década han
inspirado la acciéon tanto publica como privada: la prevencién, la
rehabilitacion comunitaria, el principio de normalizacion y, como
consecuencia directa, la integraciobn escolar y, por Uultimo, el
movimiento de “vida independiente”, de acuerdo con el principio de
igualdad de oportunidades.

Prevencion de deficiencias: al ampliarse en las ultimas décadas el
intervensionismo publico, se desarrolla una Sanidad Nacional
fundamentalmente preventiva. El principio de prevencion se afianza
ante las evidencias de que algunas enfermedades y deficiencias
pueden prevenirse.

Rehabilitacion comunitaria: dentro del movimiento de rehabilitacion,
iniciado ya en los afnos cincuenta, es importante destacar el papel de
la rehabilitacion basada en la comunidad, cuyos inicios se situan
alrededor de los afios sesenta.

La intervencion comunitaria, que tuvo sus antecedentes
fundamentalmente en el entorno socio-politico norteamericano, con el
reconocimiento de los derechos civiles, el aumento de los servicios
comunitarios y la puesta en marcha de programas especificos,
desembocarian en el movimiento de desinstitucionalizacién y de
reinsercién comunitaria.

Es decir, que estas décadas supusieron un motor importante en el
cambio en la concepcion de los aspectos socio-ambientales con
respecto al tratamiento e intervencién, dando lugar al movimiento de
“Rehabilitacion Basada en la Comunidad” (RBC) (Helander et al,
1979).
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Durante los ultimos anos, los organismos encargados de analizar e
investigar los programas dirigidos a personas con discapacidad, han
aumentado sus esfuerzos para compartir experiencias y colaborar en
el desarrollo de programas de RBC.

En 1993, los representantes de estos organismos se propusieron
estudiar el concepto de RBC y su metodologia, asi como los pasos
para establecer los criterios necesarios para el desarrollo de
programas relacionados con esta materia. De estas reuniones surgié
la siguiente definicion: “La RBC constituye una estrategia de desarrollo
comunitario para la rehabilitaciéon, equiparaciéon de oportunidades e
integracién social de todas las personas con discapacidad. La RBC se
lleva a cabo por medio de los esfuerzos combinados de las propias
personas discapacitadas, de sus familias y comunidades, y de los
servicios de salud, educativos, sociales y de caracter laboral
correspondientes”. (OIT, UNESCO y OMS, 1994).

Principio de normalizacion: Bank-Mikkelson (1959) logré incorporar
a la legislacion danesa el concepto de normalizacién, como posibilidad
de que el deficiente mental desarrollara un tipo de vida lo méas cercano
al “comun”. Su formulacién del principio de normalizacién implica
poner el énfasis en el resultado de la misma: “el desarrollo de una
existencia tan normal como sea posible”.

Sin embargo, fue Nirje (1969) quien formuld la sistematizacién del
principio de normalizacién. Para este autor, la normalizacién
consistiria en la introduccién en la vida diaria de la persona con
discapacidad, en unas condiciones lo més parecidas posible a las
consideradas como habituales en la sociedad. Enfatiza no sélo los
resultados, sin también los medios y métodos para lograr el objetivo
deseado.

En la década de los setenta, tras los resultados positivos obtenidos en
Dinamarca, Suecia y Canada (tras estos “movimientos” y cambios),
comienza a generalizarse el concepto de normalizacién a nivel
mundial, produciendo una renovacion de las tendencias y actitudes
sociales y en el disefio de los servicios para las personas con
discapacidad. Los esfuerzos comienzan a orientarse hacia el propésito
de que el colectivo de personas con discapacidad pueda disfrutar de
una vida “normal” en la sociedad a todos los niveles (familiar,
educativo, laboral, etc.)
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Movimiento para la_vida independiente: de forma paralela al

desarrollo del enfoque social comunitario, surge, a nivel internacional
en el ambito de la discapacidad, un movimiento denominado
“Independent Living”, que recoge la tendencia hacia la insercién de la
persona con discapacidad en su comunidad.

Se trata de un movimiento que pretende un triple objetivo: la
prevencién de la dependencia, la rehabilitacién para la independencia
y el mantenimiento de la independencia.

El movimiento par ala “vida independiente” tiene gran importancia por
su lucha contra todo tipo de barreras, fisicas y sociales, por su interés
en el entrenamiento en las actividades de la vida diaria y en la
utilizacién de recursos comunitarios.

2.3.2. Acontecimientos relevantes

A continuacion haremos referencia a los acontecimientos mas
relevantes (tanto en el ambito nacional, como internacional) entre los
afnos setenta y 90, en relacion a la discapacidad. (Alonso Seco et al.,
1997).

1976 Creacion del Real Patronato de prevencion y de atencion a
personas con minusvalia. En 1976 se crea el “Real Patronato
de Educacién Especial’, orientado a fomentar y coordinar las
actuaciones estatales en dicha materia, y que mas adelante
(1978) pasaria a denominarse “Real Patronato de Educacién y
Atencion a Deficientes”, y que supuso un importante paso en el
desarrollo de la atencién a este colectivo en nuestro pais.

Desde 1986, y hasta nuestros dias, el actualmente llamado
“Real Patronato de Prevencion y de Atencién a Personas con
Minusvalia” esta integrado por: La Presidenta de Honor, S.M.
La Reina, el Presidente efectivo (Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales), tres vocales Ministros de Departamentos con
competencias especificas en dicha materia, cuatro vocales
representantes de entidades asociativas de ambito nacional,
dos vocales expertos asesores y un Secretario.

Las competencias del Real Patronato son las siguientes:
e Promover e impulsar la actividad publica y privada,
servir como punto permanente de encuentro y contribuir

al disefio de politicas y planes relacionados con la
discapacidad.
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e Facilitar la colaboracién y coordinacién entre
organismos publicos y entidades voluntarias, tanto
nacionales como internacionales.

e Prestar apoyo técnico de todo tipo.

o Estimular, establecer y mantener vias de investigacion,
informacién y documentacién.

Por su composiciébn y funciones, el Real Patronato puede
contemplarse como el “Comité nacional de coordinacion®,
recomendado por Naciones Unidas para facilitar la aplicacién de su
Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad.

1977 Creacion de la Comision Especial del Congreso de los
Diputados sobre problemas de subnormalidad y
minusvalidez. En 1977, la Mesa del Congreso de los
Diputados, por iniciativa de todos los grupos parlamentarios,
acuerda la creacion de4 una Comisién Especial para estudiar y
debatir las dificultades con las que se encuentran las personas
con discapacidad fisica y psiquica.

1977 Plan Nacional de Prevencion de la Subnormalidad. Este
Plan es el resultado del primer grupo de trabajo establecido en
el seno del Real Patronato y fue redactado por especialistas en
distintas materias. Tuvo gran importancia en una época en la
que la prevencion en el area de la salud era un objetivo
prioritario, y, aunque dejé de funcionar, como estructura
organizativa, en 1983, su importancia fue decisiva y algunos de
sus programas se mantuvieron durante los siguientes afos.

1978 La Constitucion Espanola. El texto constitucional de 1978, en
su articulo 49, promulga lo siguiente: los poderes publicos
deben aplicar “una politica de previsién, tratamiento,
rehabilitacién e integracién” de las personas con discapacidad,
considerando la necesidad de prestarles la atencion
especializada que requieran. Establece, asi mismo, el deber de
amparar a estas personas para que puedan disfrutar de los
derechos y deberes fundamentales.

Fue muy importante esta proclamacién de derechos y la
correspondiente responsabilizacién de los poderes publicos,
para mediar en el logro de que los medios resulten los idéneos
para la condicién de “igualdad” con el resto de ciudadanos.
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1978

1978

1978

Creacion del Instituto Nacional de Servicios Sociales.
Asumiendo las funciones del anterior “Servicio Social de
Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos (SEREM)”, el
INSERSO (tal y como le atribuye el Real Decreto 1856/2979 de
30 de julio) ejercera su accion fundamentaimente a través de
los “Servicios Sociales de la Tercera Edad, de Minusvalidos
Fisicos y Psiquicos, y de Programas Especiales”.

Informe Warnock. La aplicacion de la filosofia de
normalizacion al medio educativo, hizo que surgiera en
Estados Unidos y Europa un fuerte movimiento de integracion
de las personas con discapacidad en el medio escolar. En el
Reino Unido dio lugar al “Special Educational Needs: Report of
the Committee of Enquiry into the Education of Handicapped
Children and Young People”, mas conocido como el “Informe
Warnock” (Warnock, M, 1978), y que se convertiria en un
documento de referencia a la hora de planificar la integracién
educativa.

Dicho informe constituye un estudio detallado y completo, no
ya soOlo de las necesidades educativas de los nifios con
discapacidad, sin también de los aspectos relacionados con los
servicios sanitarios y sociales orientados a los mismos.

El contenido del informe se divide en cuatro grandes
apartados: (a) las necesidades educativas de los nifios
menores de cinco afos; (b) la educacion especial en escuelas
ordinarias; (c) la educacion especial en centros especiales y
(d) las necesidades especiales, no sélo educativas, sino de
cualquier tipo, que puedan presentar las personas con
discapacidad en el periodo post-escolar y de transicion a la
vida adulta.

El “Informe Warnock” y las posteriores conclusiones de un
estudio de “consulta” entre diferentes organismos
profesionales, llevado a cabo por el Ministerio de Educacién
del Reino Unido, inspiraron el documento “Special needs in
education” en 1980, y sirvieron de guia a la Ley “The Education
Act” de 1981. '

Plan Nacional de Educacion Especial. El mismo movimiento
que dio lugar en el Reino Unido “El Informe Warnock”, inspir6é
en Espana el “Plan Nacional de Educacién Especial’, cuya
elaboracién fue encargada por el Real Patronato al “Instituto
Nacional de Educacién Especial”. Se publicé en 1978,
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1980

estableciendo los principios y criterios para la futura
ordenacién de la Educacién Especial en nuestro pais.

Estos principios basicos pueden resumirse en cuatro
principales:  (a) normalizacién de los servicios; (b) integracién
escolar; (c) sectorizacién de la atencién educativa (d) e
individualizacién de la ensefianza.

Segun el principio de normalizacién, “los deficientes o
inadaptados no debian utilizar ni recibir servicios
excepcionales, mas que en los casos estrictamente
imprescindibles”. Mediante la aplicaciéon del principio de
normalizaciéon a la educacién, el Plan Nacional establece la
integracion escolar, indicando que la educaciéon especial
deberd impartirse con prioridad en el marco del sistema
educativo general.

La aplicacion del principio de normalizaciéon a los servicios en
el propio medio en el que vive el deficiente, vendra
determinada por el “criterio de sectorizacién” de la educacién
especial.

Finalmente, el Plan Nacional se esfuerza en que la educacién
responda también al principio de “individualizacion”,
atendiendo a las necesidades y aspiraciones de cada uno de
los alumnos y no a criterios estereotipados de clasificacién o
tipologia, de tal forma que cada nifio"reciba la educacion
precisa que requiere y, especificamente, la que necesita en
cada momento de su evolucién”.

Estos cuatro principios adquieren, cuatro afios mas tarde, la
categoria de norma en la Ley de Integracién Social de los
Minusvalidos (LISMI) de 1982.

Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias. La Clasificacion Internacional
de la OMS represent6 una identificacion de tres niveles de las
consecuencias de la enfermedad: impairment, disability y
handicap, traducidos por la versién castellana del INSERSO
(como ya hemos mencionados anteriormente) por “deficiencia,
discapacidad y minusvalia”.

La principal consecuencia positiva de dicha Clasificacién fue la
contribucién a combatir la tendencia de “substantivizar’
situaciones adjetivas de la persona, que conducen a la
“etiquetacién” y, al mismo tiempo, a la consolidacion de la
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1980

1980

marginacion. Modific6 la manera de considerar las
discapacidades, las personas con discapacidad y el papel que
desempeiia el entorno fisico y social en el “proceso
discapacitante”.

Resolucién para la Mejora de la Situacion de las Mujeres
impedidas de todas las edades. En 1980, se celebré en
Copenhague la “Conferencia Mundial del Decenio” de las
Naciones Unidas para la Mujer, aprueba una Resolucidén para
“mejorar la situaciéon de las mujeres impedidas de todas las
edades. Concretamente, se hacia referencia expresa a las
siguientes necesidades:

e Prevenir las discapacidades en base a la aplicacion de
programas educativos destinados a los padres.

e Ampliar el alcance de los servicios de formacién profesional
y capacitacion para que las mujeres con discapacidad
puedan acceder al ejercicio de las actividades
profesionales.

e Proporcionar apoyo técnico y econémico, y garantizar el
acceso a los servicios sociales con objeto de ayudar a las
mujeres con discapacidad a desarrollar su autonomia.

e Reconocer explicitamente las necesidades especiales de
las mujeres que tienen a su cargo hijos con discapacidades
0 que prestan atencién a parientes con discapacidades,
proporcionandoles servicios de apoyo y de alivio.

o Promover la realizacién de estudios e investigaciones en
los que se tengan particularmente en cuenta las
necesidades de las mujeres con discapacidad, con objeto
de desarrollar nuevas directrices que posibiliten su
participacién en todos los ambitos de la vida.

Carta para los Anos 80, de Rehabilitacién Internacional. La
“Carta para los 80" (INSERSO, 1982), aprobada por la
Asamblea Internacional de Rehabilitacién, constituye Ila
contribucién de esta organizacién a la celebracién del “Afo
Internacional” dirigido por la ONU.

Dicha “Carta”, desarrollada en base a una amplia serie de
consultas internacionales en los campos de prevencion y de
rehabilitacién, propone a los Gobiernos y a la Sociedad en
general el logro de cuatro objetivos que “sélo podran
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1981

alcanzarse cuando se verifique un cambio sustancial en las
actitudes sociales ante la discapacidad.y ante.las soluciones
que cabe dar a los problemas y a las necesidades de las
personas con discapacidad. Los objetivos propuestos fueron

“los siguientes:

¢ Iniciar en todos los paises la elaboracién y consiguiente
aplicaciéon de un plan de prevencion de deficiencias,
favoreciendo el acceso del maximo numero de personas a
los servicios de prevencion

e Potenciar los medios necesarios para que las personas con
discapacidad y sus familias accedan a los servicios de
rehabilitacion y de apoyo que mejor respondan a sus
necesidades.

e Adoptar las medidas necesarias para posibilitar y favorecer
la maxima integracién y participacion de las personas con
discapacidad en todos los ambitos de la vida social.

¢ Difundir informacién sobre la discapacidad, su prevencién y
su tratamiento, asi como las posibilidades de participacién
social que, contando con los medios idéneos, puede
desarrollar una persona con discapacidad, con objeto de
promover una labor de concienciacién y de cambio de las
actitudes sociales.

Ano Internacional de los Impedidos. En 1976, la ONU
declar6 1981 “Afo Internacional de los Impedidos”, con el
lema de Participacién e Igualdad plenas”, con el fin de, entre
otros objetivos:

e ayudar a las personas con discapacidad en su adaptacion
fisica y psicoldgica;

e promover todos los esfuerzos nacionales e internacionales
tendentes a prestar a los impedidos asistencia, atencion,
capacitacion y orientacién apropiados;

e poner a su disposicién oportunidades de trabajo adecuado
y asegurar su integracion plena en la sociedad,;

o estimular proyectos de estudio e investigacion destinados a
mejorar su participacion en la vida cotidiana;
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e educar e informar al publico sobre el derecho de las
personas con discapacidad a participar en los diversos
aspectos de la vida social, econémica y politica, y a aportar
su contribucién;

e y promover medidas efectivas para la prevencién de la
incapacidad y para la rehabilitacion de las personas
discapacitadas.

1982 Programa de Accion Mundial para los impedidos. La

1982

Asamblea General de la Naciones Unidas aprueba el
“Programa de Accién Mundial para los Impedidos”, con el
propdsito de promover medidas eficaces para la prevencion
de la incapacidad, la rehabilitacion y la consecucion de los
objetivos de “participacién plena” de los impedidos en la vida
social y en el desarrollo de la “igualdad”.

Al mismo tiempo se aprueba el “Decenio de las Naciones
Unidas para los Impedidos 1983-1992”, invitando a las
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales a
adoptar las medidas que permitan cumplir con los objetivos del
Programa y del Decenio, y solicitando explicitamente la
participacion de las organizaciones que agrupan a las
personas con discapacidad.

Ley de Integracion Social de los Minusvalidos. Inspirada en
la “Declaracién de Derechos del Deficiente Mental” (aprobada
por las Naciones Unidas en 1971) y en la “Declaracién de los
Minusvélidos” (aprobada por esta misma organizacion en
1975), la Ley de Integracién Social de los Minusvalidos fue
aprobada en 1982, tras cuatro afos de tramitacion
parlamentaria, iniciada con la creaciéon de la “Comision
Especial del Congreso de los Diputados sobre problemas de
subnormalidad y minusvalidez” (1977) y en aplicacién directa
de los derechos reconocidos por el articulo 49 de la
Constitucion.

Este texto, punto de partida de toda la legislacion promulgada
con posterioridad en relacién a esta materia, reconoce en su
articulo primero a las personas con discapacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales su derecho a la completa realizacién
personal y a la total integraciéon social, y a los disminuidos
profundos el derecho a la asistencia y a la tutela necesarias.
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1982

1983

1983

En garantia del ejercicio de estos derechos, la Ley impone a
los poderes publicos el deber de arbitrar todos los recursos
necesarios para la prevencién, la atencibn médica y
psicolégica, la rehabilitacién, la educacién, la orientacién, la

“integracion laboral; el mantenimiento de un nivel minimo de

ingresos, y el acceso a las prestaciones de la Seguridad
Social, regulando, a continuacién, las prestaciones que en
cada uno de estos ambitos se establecen a favor de quienes
se consideran amparados por dicha Ley.

Ley de Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma del
Pais Vasco. La Ley sobre Servicios Sociales que se aprueba
en mayo de 1982 en el Pais Vasco, es pionera de todas las
autonémicas en esta materia. Los principios de
“responsabilidad publica, universalidad, solidaridad,
participacién  ciudadana, integracién, descentralizacion,
planificacién y prevenciéon” proclamados por esta Ley vasca
inspiraran, con posterioridad, todas las normativas
autonémicas, marcando asi el origen de las politicas sociales
que se han ido desarrollando en el resto del Estado en los
ultimos afos.

Convenio y Recomendacién sobre la Readaptacion
Profesional y el Empleo de personas invalidas. Estos textos
recogen los principios que deben regir la politica de
readaptacién profesional y de empleo dirigida a este colectivo.

De acuerdo con los mismos, cada Estado se comprometera a
formular las directrices politicas necesarias para garantizar la
adopcién de medidas adecuadas de readaptacion profesional
al alcance de todas las personas con discapacidad y a
promover oportunidades de empleo en el mercado ordinario,
basandose en el principio de igualdad de oportunidades y de
trato.

Plan Nacional de Empleo. En 1983 el Real Patronato aprueba
un “Plan Nacional de Empleo para Deficientes”, elaborado en
base a una estrecha colaboracion entre las administraciones
publicas, el movimiento asociativo, expertos en la materia, y
profesionales de sectores especificos del mundo del trabajo.

Basado en los principios de individualizacion, integracion,
normalizacién y sectorizacion, establece cuatro criterios de
actuacion: (a) educacién y formacion para el trabajo, (b)
integracioén laboral en condiciones ordinarias, (c) normalizacion
del empleo especial, y (d) ocupacién asistencial.
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1988

1990

1990

Programas de Accion Comunitaria “Helios”. En 1988, como
continuacién del “Primer Programa de Accién”, las
Comunidades Europeas aprueban el “Segundo Programa de
Accién Comunitaria”, relativo al fomento de la formacioén y de la
rehabilitacion profesional, denominado HELIOS.

Este programa, vigente hasta 1991, se renové para el periodo
1993-1996, bajo el “Tercer Programa de Accién Comunitaria
para Personas con Minusvalia — HELIOS II”, que ponia su
interés en el fomento de la igualdad de oportunidades y de la
integracién de las personas con minusvalia en los ambitos de
la educacion, la formacién y la readaptacién profesional, la
integracién econdmica y social y la vida autbnoma.

The American with Disabilities Act (ADA). En 1990, se
promulgé la Ley “The American with Disabilities Act — ADA”.
Dicha Ley penalizaba a empresarios y a distintos organismos
de los gobiernos federal, estatal y local por la discriminacién de
las personas en razén de su discapacidad y exigia que se
realizaran las adaptaciones necesarias para su integraciéon en
la sociedad a todos los niveles.

Teniendo como referencia la “Rehabilitation Act” de 1973, la
Ley “ADA” incluia cinco apartados sobre: empleo, transporte y
servicios publicos, accesibilidad en edificios publicos,
telecomunicaciones y otros aspectos no incluidos con
anterioridad.

El impacto y la influencia de la ADA se dejé sentir tanto en
Estados Unidos, como en Europa, aumentando los
movimientos de “no discriminacién”.

HORIZON - Iniciativa Comunitaria sobre Recursos
Humanos. La iniciativa comunitaria HORIZON, aprobada por
la “Comisién de Comunidades Europeas” en 1990, tiene por
objeto fomentar las medidas que favorezcan el acceso al
mercado de trabajo de las personas con discapacidades y de
otros grupos desfavorecidos que se encuentran excluidos del
mismo o corren el riesgo de estarlo.

Con el propdsito de contribuir a la integracion laboral, la

iniciativa HORIZON promociona y financia el desarrollo de dos
tipos de medidas especificas:
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1992

1992

e Las actividades dirigidas a mejorar la calidad y el nivel de la
formacién, especialmente a través del desarrollo de nuevas
competencias y cualificaciones profesionales;

e Las acciones dirigidas a la creacién de empleo: nuevas
formas de organizacion del trabajo9, ayudas a la
contratacion en el mercado ordinario, subvenciones a
estructuras de empleo protegido.

La iniciativa HORIZON ha ido renovandose sucesivamente y
forma parte actualmente de la iniciativa comunitaria de empleo
y desarrollo de recursos humanos.

Politica Coherente para la Rehabilitacion de las personas
con minusvalia. La Resoluciéon del Consejo de Europa,
adoptada por el Comité de Ministros en 1984, fue sustituida por
la Recomendacién R (92)6 sobre la “elaboracion de una
politica coherente en materia de personas discapacitadas”,
adoptada por el Comité de Ministros en 1992.

Su objetivo es que todas las personas con minusvalia,
cualquiera que sea su edad, y cualquiera que sea la
naturaleza, el origen y el grado de gravedad de su
discapacidad, accedan a la ayuda individual requerida para
poder desarrollar una vida conforme a sus capacidades reales
y potenciales”. Para ello, las administracién publicas deben
proporcionar las medidas que a nivel organizativo, legislativo y
financiero se consideren necesarias para la aplicacion vy
ejecucion de los programas.

Nueva definicidon del Retraso Mental.. La definicién adoptada
por la “Asociacién Americana sobre el Retraso Mental —
AAMR”) representé una concepcién de retraso mental que
estaria mas vigente en los Ultimos afos, puesto que, tal y
como hemos mencionado anteriormente, estad basada en un
enfoque multidimensional que pretendia ampliar la
conceptualizacion del retraso mental, evitar la confianza
depositada en el Cl como criterio para asignar un nivel de
retraso mental y relacionar las necesidades individuales del
sujeto con los niveles de apoyo apropiados.
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1993

1993

Iniciativa Tecnoldgica para las Personas Mayores con
Discapacidad - TIDE. Considerando la importancia de
fomentar el desarrollo y la disponibilidad de medios técnicos, y
la aplicaciéon de las nuevas tecnologias dirigidas a facilitar la
comunicacion, la movilidad y el empleo de personas con
discapacidades, el Consejo de Comunidades Europeas
aprueba en 1993 la “Iniciativa Tecnoldgica Comunitaria para
las Personas Mayores y las Personas con Discapacidad”,
conocida bajo las siglas de TIDE.

Los objetivos concretos de la iniciativa son: (a) la adaptacion
de la tecnologia para responder a las necesidades de los
grupos de usuarios con necesidades especiales; (b) el
desarrollo de nuevas aplicaciones de la tecnologia de la
rehabilitacién; (c) el fomento de la innovacién en la tecnologia
en el ambito de la rehabilitacién, y (d) la estimulacién para
elaborar normas y reglamentaciones técnicas.

Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades
para las Personas con Discapacidad. La ONU establece en
1993 las “Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad”. Su
finalidad es “garantizar que nifos, nifias, mujeres y hombre con
discapacidad puedan tener y ejercer los mismos derechos y
deberes que el resto de los ciudadanos”.

Dichas normas llevan implicito el compromiso moral y politico
de los Estados miembros de adoptar medidas destinadas a
alcanzar la igualdad de oportunidades, y recogen principios
fundamentales de responsabilidad, accién y cooperacion.

Las normas establecen los requisitos para lograr la igualdad de
participacion en areas como la sensibilizacién de la opinién
publica, la atencién médica, la rehabilitacién, los servicios de
apoyo, la educacion, el empleo, el mantenimiento del nivel de
ingresos, el acceso a la seguridad social, la familia, la cultura,
las actividades deportivas y recreativas, etc.

Este texto, se ha convertido en el “texto declarativo de
derechos” de referencia en la actualidad.
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1994

1994

1995

Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas
Especiales: Acceso y Calidad. En 1994, la UNESCO y. el
entonces “Ministerio de Educacién y Ciencia” espaiol
convocan la Conferencia Mundial sobre Necesidades
Educativas Especiales (utilizando ya el término propuesto en el
“Informe Warnock”), que reunién en Salamanca a expertos de
todo el mundo.

La Conferencia de Salamanca, gir6 alrededor de cuatro temas
béasicos: politica y legislacioén, perspectivas comunitarias, y
asociacion y redes.

Politica Social Europea. Un avance para la Unién. El Libro
Blanco. En 1994, la Unién Europea elabora el “Libro Blanco de
la Politica Social Europea”, que contempla la necesidad
explicita de promover la integracion social de las personas con
discapacidad, y de incorporar el derecho fundamental a la
igualdad de oportunidades a las politicas de la Union. A tal fin,
la Comisién se compromete a:

e Basarse en la experiencia positiva del Foro Europeo sobre
discapacidades para garantizar que se consideren las
necesidades de las personas con minusvalia en la
legislacién, los programas y las iniciativas que les
conciernen.

e Elaborar un instrumento destinado a reforzar la aplicacién
de las Normas de la ONU sobre la Igualdad de
“Oportunidades para las Personas con Discapacidad”.

e Preparar un cédigo de buena préactica empresarial en
relacién con las politicas y practicas vigentes.

Declaracion de Copenhague sobre Desarrollo Social.
Durante la celebracion de la “Cumbre Mundial sobre Desarrollo
Social’, las Naciones Unidas aprobaron la Declaracién de
Copenhague y el Programa de Accién sobre Desarrollo Social.

Por primera vez en la historia, los Jefes de Estado y de
Gobierno reconocen expresamente la importancia del
desarrollo social y del bienestar de la humanidad y la
necesidad de dar prioridad a dichos objetivos.

-25.



1995

1996

En este contexto de la Declaracidon, se reconoce que las
personas con discapacidad viven, con frecuencia, en situacion
de desempleo, de aislamiento social, de pobreza, y se
establece como objetivo: garantizar que las personas y grupos
desfavorecidos y particularmente vulnerables sean tenidos en
consideracién a la hora de tomar decisiones relacionadas con
el desarrollo social, y que la sociedad reconozca las
consecuencias de la discapacidad y responda a ellas,
garantizando el reconocimiento y el ejercicio de los derechos
de las personas, eliminando las barreras de acceso al medio
fisico y de integracién en el entorno social.

Plan de Accion para las Personas con Discapacidad. El
Plan de Accién para las Personas con Discapacidad, es el
marco de referencia de las politicas de bienestar social, y el
proyecto fue elaborado por el INSERSO en 1995, aunque se
pondria en marcha posteriormente.

Dicho Plan, que profundiza y amplia los principios de la LISMI,
se concibe como una intervencion integral en relacién a las
personas con discapacidad, en todas sus dimensiones de su
vida. Se organiza en cinco planes “sectoriales”: (a) promocién
de la salud y prevencién de las deficiencias; (b) asistencia
sanitaria y rehabilitacion integral; (c) integracién escolar y
educacion especial; (d) participacién e integracion en la vida
econdémica; (e) e integracién comunitaria y vida auténoma.

Comunicacion de la Comision sobre la Igualdad de
Oportunidades de las Personas con Minusvalia. Una nueva
estrategia comunitaria. En 1996 la Comision de las
Comunidades Europeas presenté un “Proyecto sobre Igualdad
de Oportunidades de las Personas con Minusvalia”, que
establecia las directrices de accién que la Unién Europea y los
Estados miembros debian seguir en los afos sucesivos.

Estas directrices incidian en la necesidad de reforzar la
participacion de las personas con discapacidad en la sociedad:

o Respetando su derecho a la autonomia y a la
independencia como ciudadanos y responsables de sus
propias opciones de vida (o fomentando este derecho a
través de sus representantes cuando se trate de personas
con retraso mental grave);
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* Reajustando los sistemas de educacién y formacién para
facilitar la integracién escolar y la continuidad vy
complementariedad entre la ensefianza ordinaria y la
especial;

* Incrementando las medidas activas de mercado de trabajo
destinadas a fomentar el acceso abierto y asistido al
empleo, y experimentando con tendencias innovadoras.

* Reajustando las prestaciones sociales y otras medidas de
asistencia para facilitar la participacion activa, y priorizando
la atencion comunitaria para evitar los efectos de
aislamiento que, en determinadas modalidades de
aplicacion, pudieran producirse.

+ Garantizando el ejercicio, en condiciones de igualdad, de
los derechos civiles de las personas con minusvalia en los
ambitos: social, profesional, educativo, econémico, cultural,
deportivo, turistico y politico.

+ Suprimiendo las barreras que impiden la participacion,
tanto las de naturaleza arquitecténica, como las de
comunicacion y transporte.

* Garantizando la prestacion ininterrumpida de los servicios
necesarios, estableciendo para ello mecanismos de
coordinacién que garanticen que la oferta se ajusta al ciclo
de vida de las personas.

+ Sensibilizando a la opinion publica acerca de las
capacidades, aspiraciones, necesidades y derechos de las
personas con minusvalia.

2.4. Investigacion reciente

En 1992, Pfeiffer publicé los resultados de una investigaciéon llevada a
cabo, en la que recogia las respuestas de un representativo grupo de
expertos en RM. Entre otras cuestiones, Pfeiffer planted a dicho grupo
las siguientes: a) cuales habian sido los hallazgos mas significativos
en la investigacion de la década de los 80 en relacion al RM, b) qué
cuestiones, en el campo del RM, se responderian en la préxima
década de los 90, y c) cuales serian los avances del futuro en el
tratamiento y los servicios para las personas con RM.
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a) Las respuestas en relaciéon a los hallazgos de los afios 80
fueron organizadas y etiquetadas en cinco categorias, segun
la frecuencia con la que fueron nombradas:

b)

1.

Resultados en la Investigacién Biomédica. Las
respuestas mas frecuentes tenian relacion con los
hallazgos siguientes: teoria de los opiaceos endogenos
como base de ciertas formas de conducta auto-lesiva;
estudio de los defectos del tubo neural; efectos
secundarios de intervenciones quimicas; el sindrome
de alcoholismo fetal; el mapa cromosémico, etc.

Investigacion relacionada con_Cuestiones Ideoldqgicas.
Promocion de la interaccion social a través del contacto
estructurado; hallazgos de que la ubicacién en “aulas
especiales” no es tan nociva como se habia sugerido
con anterioridad, etc.

Investigacion _en_Tecnologia Conductual Aplicada vy
Aprendizaje. Los expertos destacaron: el papel de los
paradigmas del aprendizaje del escape y la evitacién en
el desarrollo y mantenimiento de conductas aberrantes;
la identificacion de condicionantes medioambientales
para la SIB (“Self-Injurious Behavior’, es decir la
conducta auto-lesiva); estrategias para promover la
generalizacion de conductas entrenadas; y nuevas
ideas acerca del procesamiento de la informacién.

Investigacién asociada al Diagnéstico y la Valoracion.
Destaco en esta categoria la nueva conceptualizacién
de la medida de la conducta adaptativa e inteligencia.

Un pequeiio grupo de expertos comenté también que la
ultima década habia estado marcada por la ausencia
de investigacién significativa, pero que los avances en
el campo del RM habian sido resultado de importantes
Cambios _ Filosdficos: la integracion social, la
normalizacion, la desinstitucionalizacién y el concepto
de menor ambiente restrictivo.

Las respuestas que el grupo de expertos ofrecié en relacion a
las cuestiones que se responderian y trabajarian en la década
de los 90, fueron también categorizadas y definidas en 4
grupos, segun la frecuencia con la que fueron nombradas:
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1.

Cuestiones_|deoldégicas. Los expertos sefalaron que
pensaban que se. responderian, en esta area,
basicamente, dos preguntas: (1) “hasta qué punto
habia sido demasiado optimista el cuadro de

‘normalizacién que se habia pintado”, y (2) “si el uso de

procedimientos aversivos tendria un lugar dentro de los
programas de intervencién”.

Cuestiones __Biomédicas. Las respuestas mas
frecuentes en esta categoria fueron: una mejor
comprension del papel de las etiologias genéticas y de
la ingenieria genética; conocimiento acerca de la
relacién entre el Sindrome de Down y el Alzheimer;
validacion de la eficacia de intervenciones
farmacolégicas en el manejo de conductas de
provocacion, etc.

Cuestiones de Diagnéstico, Valoracion y Evaluacién.
Los expertos respondieron que se estaban ideando
instrumentos que midieran constructos actuales e
importantes, como son el potencial de aprendizaje, la
competencia social y la calidad de vida.

Cuestiones de Intereses Sociales y Culturales. Las
cuestiones que los expertos pensaban que se
responderian en esta area eran: si se reforzaba o
mejoraba la calidad de vida con la normalizacién; cémo
ayudar a que se aceptara la integracion en la
comunidad de las personas con RM; qué tipo de
programas de apoyo promueven realmente la
adaptacién comunitaria, etc.

c) Para la pregunta acerca de los tratamientos y servicios
innovadores para las personas con RM, de nuevo las
respuestas fueron agrupadas y etiquetadas en 5 categorias,
en funcion de la frecuencia de respuestas:

1.

Intervenciéon Comunitaria_y Profesionales. En esta
categoria las respuestas dadas con mas frecuencia
fueron: vivienda con apoyo, servicios de integracién
comunitaria, colaboracion entre entidades, incentivos y
subvenciones a empresarios que contrataran a
personas con RM, uso de autocares para acudir al
trabajo, empleo con apoyo, “respiro” familiar, aumento
de oportunidades de ocio y tiempo libre, etc.
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2. Intervenciones Psico-educativas. Cursos de
entrenamiento en habilidades sociales, tecnologia e
informatica y video, programas para padres y
familiares, e intervencioén temprana.

3. Andlisis de Conducta. Ensefanza de tareas
domésticas, tareas de auto-ayuda y tareas
profesionales; técnicas de auto-supervision y auto-
administracién; aumento de sistemas de comunicacion
alternativos, utilizacion de  “bio-feed-back” en
desérdenes neuromusculares, etc.

4. Intervenciones Médicas. Terapia quimica para la SIB,
tratamiento dietético para la fenilcetonuria y otros
problemas metabdlicos innatos, procedimientos de
diagnéstico avanzados, terapia genética y empleo de
psicofarmacologia para complementar las
intervenciones conductuales.

5. Intervenciones Sociales. Grupos de auto-ayuda y auto-

defensa, programas de apoyo familiar y esfuerzos por
promover el desarrollo de la calidad de vida.

Entre las implicaciones que el autor de esta investigacién extrae de su
estudio, destacamos las siguientes:

“El concepto de cuidado se atribuye a los padres,
sustitutos de los padres y miembros familiares que
proporcionan cuidado continuado a una persona con RM.
En la mayoria de las ocasiones, las familias prefieren
cuidar a su familiar con RM en el hogar, lo que puede
crear una sobrecarga. Estas familias son vulnerables a la
ansiedad, depresién, la fatiga crénica, particularmente
cuando el “respiro” o descanso no es posible, al
sentimiento de culpa y de sobrecarga, a los celos, etc.
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El aumento de los servicios de apoyo familiar constituye
una légica area de intervencion para los profesionales de
_la_Psicologia. El. manejo de .la. conducta. parental, el
entrenamiento en habilidades sociales, el asesoramiento y
soporte, la terapia conyugal y el uso de redes de apoyo
comunitario son algunos de los muchos servicios
terapéuticos que pueden extenderse a las familias”.
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(Familia y discapacidad)
Y un pequeiio gorrion le decia a su madre:

(Sabes? Te doy las gracias a ti, dadora de mis dias, porque me
has permitido contemplar la belleza de este entorno y porque me
has enseflado a volar mas alld del nido, hasta llegar a mis suefios.

[ Sabes? Te doy las gracias, porque has llenado mi corazén de
ilusiones y me has ensefiado a hablar con todos nuestros
hermanos del bosque y me has ensefiado a adentrarme en el aura
de los arboles y a servirlos y a amarlos. Y me has ensefiado a
respetar y pedir perdon cuando, guiado por la mano de la vida,
debo librar el espiritu de estos seres que me ofrecen su cuerpo
por alimento. Ayadame a ser diestro para que, cuando lo libere,
no sufran el momento en que salen del cuerpo que ocupan para
volar con otras alas que son mas sutiles y blancas que las mias.

(Sabes? Te doy las gracias, a ti, dadora de esta vida que ahora
comprendo, porque ta diste calor al huevo donde me formé.

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






Capitulo 3 - FAMILIA
Y DISCAPACIDAD PSIQUICA

3.1. Concepto y marco de definicién

Antes de hablar sobre familias con miembros con discapacidad
psiquica, es importante que enmarquemos y definamos brevemente a
qué nos referimos al hablar de “familia”.

Existen muchas perspectivas y modelos desde los cuales hacerlo, y
nosotros hemos escogido el conocido como “modelo sistémico o
relaciona!” (Calle, 1980; Watzlawick, 1981; Minuchin, 1982; Minuchin y
Fischman, 1984; Selvini, 1990; Minuchin y Nichols, 1994).

La familia se concibe en el modelo sistémico como un sistema abierto,
estable, regido por reglas, compuesto por subsistemas, inmerso en un
suprasistema y con una historia propia.

Analicemos brevemente qué implica cada parte de esta definicion.
Sistema

Cuando hablamos de Sistema, nos referimos a un conjunto de
elementos que se relacionan entre si, de tal manera que la accién que
se ejerce sobre uno de dichos elementos, es recibida por los
restantes.

La familia, como sistema sociocultural, reune las siguientes
caracteristicas:

a) Totalidad: el cambio de un miembro afecta a todos los demas
miembros. El sistema no es la suma de sus pares y no hay
relaciones “univocas”, todas son “reciprocas”.

b) Retroalimentacién: el sistema se autorregula manteniendo su
identidad y adaptandose a las exigencias del suprasistema.

c) Eaquifinalidad: el presente del grupo familiar incorpora su
pasado y es “su mejor explicacion”.

Abierto
Los sistemas abiertos intercambian materia, energia o informacién con

su medio, en un continuo proceso de equilibrio y desequilibrio, que
constituye su estilo de adaptacion y crecimiento.
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Los sistemas familiares, como sistemas humano-culturales,
intercambian informacién con su medio. Su eficacia como sistema en
crecimiento depende del equilibrio entres su “morfoestasis”
(homeostasis o retroalimentacién negativa, que disminuye la
desviacion y, por tanto, protege al sistema de su separacion y cuyo
aumento extremo impido el cambio y, por consiguiente, la adaptacién
adecuada al entorno) y su “morfogénesis” (retroalimentacion positiva,
que favorece el cambio, la modificacion y el desajuste y, por lo tanto,
el crecimiento, cuyo aumento extremo destruiria el sistema).

Estable

Los sistemas humanos (la familia entre ellos) no tienen la estabilidad
que tienen los sistemas fisicos y, por tanto, pueden considerarse
sistemas semi-estables. Los roles de los miembros de la familia y la
expectativa que el resto de los miembros tiene de que desempefien
dichos roles, confieren la estabilidad al sistema.

Gobernado por reglas

Se entiende por reglas familiares: aquellos acuerdos relacionales que
prescriben o limitan los comportamientos individuales organizando su
interaccion. Las reglas del sistema familiar son creadas tanto por el
“suprasistema” (codigo social) como por el propio sistema familiar
(cédigo propio, elaborado a lo largo de la vida del grupo familiar).

Algunas de las reglas han sido establecidas explicitamente, y otras
son reglas implicitas, sobreentendidas no siempre por todos los
componentes del grupo familiar, y algunas de ellas pueden ser reglas
secretas.

Compuesto por Subsistemas

Todo sistema es, a su vez, subsistema dentro de un suprasistema, es
decir, que estd incluido en un sistema mas amplio; por ejemplo, el
sistema filial en el sistema familiar, el familiar en el local, el local en la
cultura social dominante, etc.

Los limites acotan al subsistema y definen quiénes participan en él y
de qué forma deben hacerlo. Protegen la diferenciacién del sistema y
le ayudan a alcanzar sus objetivos. Los “limites difusos” configuran
familias desligadas (con mucha independencia entre sus miembros y
poca cohesién), los “limites permeables” y claros dotan a las familias
de operatividad, y los “limites rigidos” crean familias aglutinadas (con
excesiva dependencia entre sus miembros y poca permeabilidad hacia
y desde el exterior).
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En un grupo familiar coexisten diversos tipos de subsistemas, cuyos
limites pueden ser establecidos por diferentes criterios:

Por edades: adultos-adolescentes-nifios.

Por roles: parental-filial.

Por grupos ocasionales con una meta en comun: hijos
menores-hijos menores, etc. '

Por generaciones: adultos-menores.

Por género: hombres-mujeres.

No son tnicamente los limites intergeneracionales o de género los
que crean subsistemas (parental, conyugal, fraternal, etc.); las
“alianzas” (unién entre dos miembros de un subsistema por intereses
comunes) y las “coaliciones” (alianzas intergeneracionales con el
objetivo de actuar contra una tercera persona), crean potentes
subsistemas, incluso cuando se trate de “coaliciones negadas” (la
coalicién no es reconocida ni aceptada por el grupo familiar).

Subsistemas Jerarquicos

Existen en el grupo familiar roles individuales y roles de los
subsistemas. Asi, el subsistema parental, generalmente, coincide con
el subsistema conyugal;, asume funciones ejecutivas y se sitia
jerarquicamente por encima del subsistema filial o de otros
subsistemas existentes.

Inmerso en un Suprasistema

La familia forma parte de un sistema social en el que esta incluida vy,
por tanto, participa de su cultura y de sus reglas, sumando a las reglas
del suprasistema, las suyas propias: las recibidas por los progenitores
(familia de origen), mas las creadas a lo largo de su vida en comun.

Es tan dificil que la familia se inhiba de la influencia del entorno social,
como lograr que la escuela inculque en los nifilos valores
contrapuestos a los que “respiran” en el seno de su propia familia, en
su barrio o con sus amigos.

Con Historia Propia

La historia del grupo familiar se inicia con la historia personal que han
vivido los miembros del subsistema conyugal en su propia familia de
origen. La interaccién, a partir de sus reglas y normas, va cristalizando
comportamientos que se consolidan y condicionaran conductas
futuras.
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Las familias nucleares urbanas, mas o menos desligadas de los
grupos familiares de origen, son hoy en dia mas vulnerables que
antafio y suelen presentar mas dificultades para afrontar situaciones
estresantes, para atender a los miembros dependientes,
particularmente cuando éstos tienen necesidades especiales (Ripol-
Millet, 1998).

La tradicional familia extensa (compuesta por miembros de varias
generaciones, e incluso por otros miembros no siempre con vinculos
sanguineos) ofrecia mayor apoyo emocional y material para atender a
sus miembros.

3.1.1.- Familia y deficiencia

Desde un punto de vista relacional, la deficiencia psiquica es algo
extrano al sistema familiar, que llega como una agresién del destino y,
por tanto, suele vivirse acompafada de fuertes sentimientos de
rechazo.

El delicado equilibrio del grupo familiar se ve, con frecuencia,
desajustado cuando hay factores estresantes importantes,
especialmente cuando provienen de los hijos, puesto que éstos
forman parte esencial del equilibrio relacional del sistema familiar.

Las propuestas de intervencion deben ser conscientes de cémo la
familia ha reorganizado su equilibrio y que cualquier movimiento
desde el exterior hard tambalear este fragil equilibrio. Si somos
capaces (los profesionales) de comprender el funcionamiento familiar
y relacional, podremos ayudar a la familia a cambiar y reorganizarse
en un nivel mas positivo, cuando sea necesario, que les permita
crecer y evolucionar ante las crisis que deberan afrontar a lo largo de
su ciclo vital, incluyendo la llegada y el desarrollo de un hijo con
discapacidad.

Ripol-Millet (1998) sugiere lo siguiente:

“.. para disefar su actuacién y evitar que se creen
mayores desequilibrios, los interventores deberian
hipotetizar de qué forma su actuacién, el cambio que
proponen, afectara no sélo al paciente identificado, sino a
todo su entorno familiar y social. Y todo este proceso no
puede hacerse sin conocer a fondo la estructura, la
dindmica, la historia y el contexto del grupo familiar al que
.queremos ayudar”.
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Antes de proseguir, quisiéramos profundizar brevemente, en la
situacion de los hermanos de las personas con retraso mental.

3.1.2.- Los Hermanos de la Persona con Retraso Mental (RM)

En la gran mayoria de estudios de las ultimas cuatro o cinco décadas,
se incluia al miembro afectado, a la madre y, en ocasiones, al padre.
Relativamente pocos estudios se han fijado en los hermanos.

e En 1998, Eisenberg, Baker y Blacher llevaron a cabo un
estudio que examinaba la experiencia de hermanos
adolescentes en familias con un hijo con RM, y lo compararon
con hermanos adolescentes de nifios sin RM. La revision de la
literatura acerca del funcionamiento y adaptacion del hermano
de la persona con RM enfatiza el elevado riesgo de morbilidad
emocional. Este estatus de riesgo se concibié como resultado
de diversos factores: estrés parental, atenciéon parental
desproporcionada, recursos familiares dedicados al hijo con
RM, aislamiento y estigmatizacion familiar; y para los
hermanos sin RBM: responsabilidades crecientes en los
cuidados, disminucidon de oportunidades sociales y recreativas,
sobreidentificacién con el hermano con RM vy presiéon para
compensar las limitaciones del hijo con RM.

Sin embargo, los autores de la investigacion sefialan que los
diferentes estudios han revelado dimensiones tanto positivas
como negativas en la experiencia de los hermanos no
discapacitados, dependiendo de las categorias que los
diferentes investigadores buscaran.

En otros estudios revisados, la descripcion de los efectos negativos
entre los hermanos incluian: aumento de desérdenes mentales tales
como agresividad, ansiedad, somatizacién, depresion y problemas
conductuales; niveles elevados de culpa, temor, resentimiento y
estrés; mayor conflicto padres-hijo; problemas en el desarrollo de la
identidad; baja auto-estima y disminuciéon de la sociabilidad o en el
interés por las relaciones interpersonales (Breslau y Prabucki, 1987;
Simeonson y Bailey, 1989).

Entre los efectos positivos, para los hermanos, se hallaron los
siguientes: aumento del sentimiento de compasién, de la tolerancia,
sensibilidad, madurez y responsabilidad; aumento del aprecio de la
buena salud, aspirar al crecimiento personal, mayor aceptacién de las
diferencias individuales; conciencia de las consecuencias de los
prejuicios, conocimiento acerca de las condiciones de la minusvalia y
seguridad sobre el propio futuro y los objetivos del cuidado, asi como
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aumento de la competencia social(Breslau y Prabucki, 1987,
Simeonson y Bailey, 1989).

Los autores del estudio citado, Eisenberg, Baker y Blacher (1998),
sefalan también que no esta del todo claro en qué medida los
hallazgos de los efectos positivos y negativos son poco concluyentes
(como resultado de las diferencias y deficiencias metodoldgicas) o son
un cuadro fiel del impacto multidimensional de la discapacidad sobre
la familia.

En su estudio, dichos autores, compararon tres grupos de
hermanos (de entre 9 y 20 anos), segun el siguiente criterio:

e Grupo de RM en el hogar: el hermano con RM vivia en el
hogar.

e Grupo de RM ingresado: el hermano con RM vivia fuera del
hogar.

e Grupo Control de hermanos, en el que no habia ningun
hermano con RM.

Nos parece interesante mencionar los resultados de este
estudio, puesto que refleja aspectos llamativos en diferentes
areas; resaltamos los que consideramos mas significativos:

1. Ambiente Familiar. Medido a través de la “Family Environment
Scale”. En la escala de “Expresividad” el grupo control se
mostré significativamente mas expresivo que ambos grupos de
RM. Sin embargo, en las areas de “Crecimiento Personal”’ y
“Mantenimiento del Sistema” ninguno de los andlisis realizados
arrojo resultados estadisticamente significativos.

2. Relacibn con el hermano. Medida a través del “Sibling
Relationship Questionnaire”. En el area de “Calidez/Cercania”,
el grupo Control de hermanos obtuvo la mayor puntuacién.
Puntuaron significativamente mas alto que el grupo de “RM
ingresado”. En cuanto al “Estatus Percibido” dentro del grupo
de hermanos, ambos grupos de RM indicaban un estatus
percibido significativamente mayor para el hermano no
discapacitado (es decir, ellos mismos).

En cuanto al area de “Conflicto”, el Grupo Control de hermanos
puntu6é mas alto, seguido por el grupo de “RM en el hogar”. En
realidad “Conflicto” fue la Unica variable que diferencié a los
dos grupos de RM. En “Rivalidad en la Relacién”, los
hermanos del Grupo Control fueron los que mas alto
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puntuaron, y estas puntuaciones fueron significativamente mas
altas que las de los hermanos de “RM en el hogar”.

Es decir, los hermanos del Grupo Control mostraron niveles
mas altos de “Calidez/Cercania”, pero también de “Conflicto” y
“Rivalidad”, y el grupo de “RM en el hogar’ puntué también
mas alto en “Conflicto” que el grupo de “BRM ingresado”.

Estos resultados son consistentes con la teoria anterior de Bank y
Kahn (1982) de que los hermanos que tienen mayor oportunidad para
el contacto tienen mds probabilidad de experimentar una intensidad
mayor en los afectos, tanto positivos como negativos.

Los grupos de “RM en el hogar” y “RM ingresado” no difirieron
en ninguna de las areas de “Impacto”. Este fue, segun los
autores, un hallazgo inesperado, que indicaba la fuerte
influencia de un nifo con RM en la familia, independientemente
del lugar donde viviera.

Los items que mostraron mayor porcentaje de concordancia
fueron los de las areas de “Impacto Positivo” e “Impacto
Futuro”. Estos porcentajes fueron incluso mas elevados en
aquellos hermanos mas mayores.

Estos resultados concuerdan con los de otro estudio anterior (Turnbull
y Turnbull, 1980) que, entre sus conclusiones, destacaba el
reconocimiento de que los efectos sobre los hermanos cambian con el
ciclo vital familiar.

El area de “Impacto Positivo” incluia puntuaciones en los items
que los hermanos identificaron como formas en que habian
sido afectado positivamente por el hecho de tener un hermano
o hermana con discapacidad: aumento de la empatia,
madurez, paciencia, honestidad, aceptacion de diferencias,
habilidad para ofrecer y dar ayuda a otros, habilidad para
afrontar el estrés, apreciar la propia salud y cercania familiar.

Aunque los autores reconocen que existian dificultades
inherentes para apoyar estos items positivos, mas que los
negativos, sefialan que estos resultados eran consistentes con
los efectos positivos hallados por otros investigadores.
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Observaron también que gran parte de los hermanos, en
ambas condiciones, se preocupaban por como arreglarselas y
cémo responsabilizarse en el futuro del cuidado de su hermano
con RM. Aunque, en principio, los autores esperaban que los
hermanos del grupo de “RM ingresado” podrian sentir menor
presidon para asumir la responsabilidad personal del cuidado
del hermano, esto no fue asi.

Los hermanos de cada grupo de RM preferian, fuertemente, el
“emplazamiento” actual del hermano con RM. Estos resultados
fueron también consistentes con anteriores investigaciones,
que indican que los hermanos suelen apoyar la politica familiar
existente con respecto al lugar de residencia del hermano con
RM.

Los autores sefalan que la Teoria de la Disonancia Cognitiva
podria ayudar a explicar esta situacion. Para ajustarse al
emplazamiento actual del hermano con RM, los hermanos
pueden intensificar por un lado las percepciones en relacién a
los problemas que conllevaria vivir con el hermano con RM, y
por otro lado las consecuencias positivas de su ingreso.

Los hermanos que viven en el hogar con el hermano con RM
tenderian, a su vez, a minimizar los problemas y a aumentar
las consecuencias negativas del ingreso.

Asi mismo, en la muestra de dicha investigacion se confirma el
hecho de que los adolescentes estan realmente afectados por
el hecho de tener un hermano con RM en la familia.

Sin embargo, los autores sefalan que, en dicha muestra, los
efectos no se expresaron como dificultades de ajuste, sino mas
bien como algo que afecta a las relaciones y también como un
conjunto complejo de cogniciones, preocupaciones,
pensamientos y preguntas, asi como percepcién de
crecimiento personal positivo. Se observé una especial
preocupacion sobre el futuro del hermano con RM, asi como
una concienciacion de sus propias funciones 'y
responsabilidades.

-39-



Existen otros autores que inciden en el efecto de las actitudes de los
padres, mas que de la propia condicién de discapacidad del hermano.
Describen la incidencia de la dificultad de la aceptaciéon, de la
multiplicidad de sentimientos, de las actitudes de sobreproteccnon o
- bien de las actitudes de naturalidad y de aceptacion, etc. '

En relacién a estas “situaciones” comentan que los hermanos suelen
“aprender” las actitudes de sus padres y transferirlas a la relaciéon con
el hermano con discapacidad (Vargas y Polaino-Lorente, 1996). Estos
autores también inciden en el cambio que se produce en el vinculo
entre los hermanos (y también a nivel familiar) a lo largo del ciclo
familiar.

Tomkiewicz (1979) sehalaba que la practica la habia hecho detectar
tres situaciones en relacién a los hermanos del nifo con RM:

e Hermanos/as a los que no se les pide opinién, no se les
informa de la situacion, etc. Se “utiliza” a estos hermanos para
racionalizar el “alejamiento” del nifno con RM del entorno
familiar, por los problemas psicolégicos que podria causar a
sus hermanos, sentimiento de verglienza, etc.

e En el extremo opuesto, situaba a aquellos hermano/as que
eran “abandonados” afectivamente 0 sobrecargados
precozmente con unas responsabilidades desbordantes, por
unos padres que vivian “totalmente entregados” a su hijo
deficiente.

e Finalmente, los padres son capaces de integrar al nifio
deficiente en la familia sin “sacrificar” a sus hermanos/as.
Tomkiewicz comenta que esta ultima situacién era mucho mas
frecuente de lo que se creia. Los hermanos/as de esta tercera
situacién aprenderian a asumir un comportamiento equilibrado,
carinoso e incluso mas tolerante y sencillo que los propios
padres.

En su estudio, Tomkievicz indicaba también los resultados de una
encuesta sistematica en que se recogia la frecuencia de
repercusiones nocivas del nifo con RM sobre sus hermanos:

e Un 5% de hermanos/as tenia que sufrir directa y fisicamente la
agresividad del hermano con RM.

¢ Un 5 % desempeiiaba el papel de “segunda madre”, y ello les

causaba profundos sentimientos en sus estudios y en sus
diversiones.
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¢ Un 5% experimentaba un sentimiento de verglienza, se sentia
amenazado por la minusvalia y sentia un gran temor a casarse
y tener hijos.

e Y un 10% se consideraban frustrados afectivamente, privados
de atenciones, con exceso de solicitud de los padres vy
sacrificados a su hermanos con RM.

Evidentemente, la situacién de los hermanos y hermanas de personas
con RM seria un campo (y en ello coinciden la mayoria de
profesionales e investigadores) que seria conveniente estudiar con
mayor profundidad; tanto en sus aspectos negativas, como en los
positivas. Seria también prioritario investigar sobre las relaciones con
el hermano con RM, y sobre las necesidades que presentan, puesto
que, en muchas ocasiones, seran los hermanos los que se haran
cargo del discapacitado cuando los padres ya no puedan hacerlo (y
nos referimos no solamente a hacerse cargo fisicamente, sino
emocionalmente, incluso cuando no convivan en el mismo hogar).
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(Cuidado familiar)
Una nuez le dijo al nogal:

(Como es que me tiras de ti? ;Acaso ya no me quieres? Me tratas
con todo el carifio y el amor del mundo, me das tu sangre y
después me alejas de tu presencia. ;Por qué?

Y el nogal le contesto:

No soy yo quien te aleja de mi, sino la mano de la Naturaleza en

muchos casos y otros mas la mano del hombre. Pero, cuando te
vas de mi, te me llevas todo y en ti puedo llegar a otras partes.

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






3.2. CUIDADO FAMILIAR

El cuidado familiar se estd convirtiendo en uno de los temas mas
importantes en el area de la politica social. Cada vez se esta
reforzando mas el papel que se le atribuye a la familia en el cuidado
de sus miembros dependientes.

El presupuesto en el que se basa dicha funcion es la idea de que el
cuidado familiar reporta todo tipo de ventajas, tanto para la persona
objeto de los cuidados, como para los miembros de la familia, de la
comunidad y/o de la sociedad en su conjunto (Montoro, 1998).

Sin embargo, la provisibn de cuidado personal e instrumental a
personas dependientes que viven en la comunidad, el cuidado a largo
plazo, puede tener también consecuencias negativas, especialmente
en los niveles de bienestar, salud fisica y carga emocional de aquellos
que proporcionan el cuidado familiar o informal (Biegel y Blum, 1990).

3.2.1.- Interés por el cuidado familiar

El apoyo informal de los cuidadores ha sido uno de los temas mas
estudiados durante los ultimos anos. Las causas principales de este
interés son (Montoro, 1998)):

1. Los cambios demograficos: en los paises desarrollados (entre
ellos Espana) se estda produciendo un importante
envejecimiento de la poblacién. Los avances biomédicos han
traido consigo una mejora en la salud y en el bienestar de las
personas, una disminuciéon de la tasa de mortalidad y una
mayor esperanza de vida.

2. Mayor independencia intergeneracional: mayor disgregacion
de los miembros familiares, personas mayores que viven solas,
etc.

3. La nueva politica socio-sanitaria: con una clara filosofia que
tiende hacia la “desinstitucionalizacién”. Esta tendencia
requiere la participacion de los familiares y miembros de la
comunidad para el cuidado y responsabilizacion de las
personas objeto de los cuidados.

4. El coste econédmico para mantener a una persona dependiente
institucionalizada: el coste econdmico publico que supone la
residencia u hospitalizacion, es aproximadamente tres veces
mayor que el coste de la atencion en la propia comunidad. La
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Atencién a Domicilio, los Centros de Dia y el conjunto de
servicios de atencién comunitaria producen un ahorro
considerable en la asistencia a personas dependientes.
(Boada, 1995).

Todas estas razones han contribuido, en mayor o menor medida, a
que el cuidado familiar y la atencién comunitaria sean considerados
como la alternativa al servicio institucional.

Se considera a la familia como la institucién de apoyo mas adecuada
para la asistencia a personas dependientes y/o con discapacidad.

La estructura, las actitudes y los valores de la familia se han visto
afectados por los profundos cambios que ha experimentado la
institucién familiar en Espafia durante las ultimas décadas (Valero,
1996). La politica familiar, desde el punto de vista de una forma de
articulacién de la politica publica, con el propdsito de reconocer las
funciones sociales que cumple familia, necesita una reorientaciéon para
atender de forma mas eficaz a las nuevas situaciones familiares.

El objetivo principal seria crear un entorno social mas favorable para
que las familias puedan asumir funciones de proteccién social, y de
atencion y cuidado de ancianos, discapacitados o personas
dependientes.

Tal y como sefialan algunos autores (Biegel y Blum, 1990), la atencion
y el cuidado a personas dependientes por sus propios familiares o
amigos cercanos de la comunidad, el barrio y/o el medio familiar tiene,
en general, efectos positivos para los que lo reciben. Los estudios
indican que las ventajas del cuidado familiar son tanto de tipo practico,
como de tipo emocional. Sin embargo, el cuidado familiar parece tener
también importantes consecuencias negativas para los cuidadores.

Existen investigaciones que han demostrado que la provision del
cuidado familiar puede generar un mayor nivel de carga y/o culpa en
los cuidadores, asi como un mayor nivel de estrés y de otros
problemas psicolégicos, de salud fisica, y en general de deterioro del
bienestar personal (Biegel y Blum, 1990).

3.2.2.- Factores que intervienen en el cuidado familiar

Montoro (1998) recoge los principales factores que intervienen en el
cuidado familiar:
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1. Factores Predisposicionales: representan el contexto en el que
los cuidadores familiares. desarrollan .su tarea. Estos factores
incluyen las caracteristicas demograficas, tanto del cuidador
como de la persona cuidada (edad, género, etc.), los
elementos de su estructura social * (educacién, profesion,
ingresos econdmicos, etc.) los aspectos de la estructura
familiar (ndmero de miembros, situacién conyugal, relaciones
familiares, etc.) y las variables relacionadas con las actitudes,
los valores, las expectativas personales y sociales sobre la
asistencia a personas dependientes.

2. Factores Moderadores: entre ellos se encuentran las
habilidades de comunicacion, el apoyo (tanto formal como
informal) del que disponen los cuidadores familiares. Uno de
estos apoyos es la Red Social; el apoyo social puede ser uno
de los factores que intervienen para paliar los efectos
negativos derivados del cuidado familiar. El apoyo social es
también considerado como un factor amortiguador de los
efectos negativos, moderando la relacion entre los factores de
necesidad o dependencia y la salud y bienestar del cuidador.

[Otros autores sefialan que, junto al apoyo social, existen otros
mecanismos que han sido sefialados como estrategias de ayuda para
los cuidadores, entre ellos se encuentran la autoestima, las
habilidades personales y de resolucién de conflictos y las habilidades
de comunicacién (Hummert et al., 1994).]

3. Factores de Necesidad: en el proceso del cuidado familiar,
ademds de las caracteristicas y recursos de los cuidadores,
participan también otras condiciones, como son la situacién,
las necesidades y las demandas de las personas
dependientes. Precisamente, se considera que son los factores
de necesidad los mas influyentes en la implicacién del cuidado
familiar y los que tienen mayor nivel de impacto en los niveles
de bienestar Psicosocial.

4. Factores de Impacto: son aquellas variables que ayudan a
determinar los posibles efectos de los factores estresantes en
el cuidado familiar.

Otras investigaciones pusieron, a su vez, de manifiesto que existe una
relaciéon entre los factores estresantes ya mencionados y los niveles
de salud, de bienestar psicolégico y bienestar general del cuidador
(Raveis, Siegel y Sudit, 1990). En general, sus resultados indican que
esta asociacién, a pesar de ser pequefla 0 moderada, es
estadisticamente significativa. Esto llevaria a concluir que los factores



estresantes o de necesidad producen un deterioro en la salud de la
persona dependiente, asi como en los sentimientos de carga
emocional, sintomas depresivos y/o niveles de ansiedad de los
cuidadores familiares. :

Los factores de impacto que con més frecuencia han sido examinados
en las investigaciones acerca del cuidado familiar son:

la carga emocional, que se refiere al conjunto de demandas,
de tiempo y de tension que el cuidado exige al cuidador,
abarcando tanto aspectos objetivos como subjetivos );

otro gran factor de impacto se refiere a las consecuencias
para la salud, incluyendo los siguientes conceptos: sintomas
de depresioén, ansiedad, fatiga y agotamiento o mala salud
general. Asi como otros sintomas que hacen referencia a
enfermedades y patologias clinicas tales como:
enfermedades del corazén, pulmonares, tension, etc.,

finalmente, algunos estudios también han examinado el
impacto del cuidado familiar en la utilizacion de servicios
socio-sanitarios: por ejemplo, visitas médicas, ayuda a
domicilio, uso de medicamentos, etc. A pesar de que hay
cierta evidencia de que algunos cuidadores incrementan el
uso de medicamentos y servicios de salud, no parece que
exista consenso al respecto (Kosloski y Montgomery, 1994).
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(Estrés)

Estaban discutiendo una rana con otra, porque una decia:

La vida esta en nuestros ojos. Y la otra le contestaba: La vida esta
fuera de nuestras miradas.

Y la primera, tapandole los ojos a la segunda, le decia:

,Ves? ;Ahora se ha ido la vida de ti?

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






3.3. Estrés, sentimiento de carga y recursos

Durante los ultimos cuarenta afios, ha habido un aumento llamativo de
la esperanza de vida de las personas con RM (Krauss y Seltzer,
1994). Ademas, la mayoria de estas personas con RM viviran con sus
propias familias a lo largo de toda su vida. Estas circunstancias
sugieren que el lapso de tiempo en el que las familias son
responsables del cuidado de la persona con RM, se ha prolongado
hasta aproximadamente seis décadas (Lustig, 1997).

El cuidado de una persona con RM durante toda una vida puede ser
concebido como un factor que provoca tensién familiar. La
investigacion sobre cuidadores familiares de adultos con RM sugiere
que el cuidado tiene efectos tanto positivos como negativos sobre el
cuidador. Aunque los cuidadores suelen expresar las gratificaciones
del cuidado, también expresan su gran preocupacion en relacion a la
continuidad de su capacidad para cuidar de su hijo (Seltzer y Krauss,
1989).

3.3.1.- Modelo de Flexibilidad y Tipologia Familiar

Lustig (1997), en un estudio sobre familias con un miembro adulto con
RM, traté de describir una tipologia familiar. Lustig, a partir de sus
resultados, y al amparo del Modelo de Flexibilidad del estrés, el ajuste
y la adaptacion familiar, de McCubbin y Thompson (1996), describe
tres “tipos” de familias.

Antes de describir estos tres tipos de familias, comentaremos algunos
aspectos del “Modelo de Flexibilidad”. EI modelo de McCubbin y
Thompson, basicamente, pretende dar respuesta a la siguiente
pregunta: “...;qué hace a algunas familias derrumbarse o deteriorarse
ante las crisis que exigen cambios, mientras otras familias manejan
esos dificles momentos con mayor destreza, encontrando nuevos
patrones y modificando los antiguos modelos de funcionamiento?”

El enfoque del Modelo de Flexibilidad pretende comprender esa
capacidad y fortaleza que protege a la familia de las rupturas
asociadas a las transiciones familiares (tanto normativas como no
normativas).

Los componentes principales del Modelo de Flexibilidad, que ayudan a
explicar la conducta familiar en respuesta a los estresores son:
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Los recursos familiares: que son aquellas capacidades
potenciales que la familia tiene a su alcance para afrontar las
demandas.

La_apreciacién_de la_familia_de su situacién: se trata del
significado que la familia atribuye tanto a los estresores
especificos, como al conjunto de creencias familiares.

La_adaptacién familiar: es el resultado de los esfuerzos de la
familia en respuesta a los estresores y se define como una
diferencia minima entre las demandas y las capacidades.
Puesto que la familia es un sistema social interdependiente, la
adaptacién familiar se basa en indices relacionados con: (a) la
salud psiquica y fisica de los miembros familiares, (b) las
relaciones entre los miembros de la familia, y (c) las relaciones
entre la familia y la comunidad.

Los resultados del andlisis en el estudio mencionado de Lustig (1997)
sobre tipologia familiar, les llevd a describir las siguientes tres
agrupaciones:

1.

Familias _Cohesionadas: este grupo de familias se
caracterizaba por un alto nivel de sentimiento de cohesidn
familiar.

Familias Flexibles: este grupo de familias tendia a definirse por
la capacidad de cambiar reglas y funciones si era necesario.

Familias Vulnerables: este grupo caracterizé a sus familias por

tener un bajo nivel de cohesién familiar, bajo soporte social y
muy poca adaptabilidad familiar. Solamente un 7% de las
familias de este estudio se incluian en este ultimo grupo, las
demas se repartieron entre los otros dos grupos de forma
similar.

Las conclusiones del autor en este estudio resaltaban los aspectos
siguientes:

Comprender el funcionamiento familiar ayuda a mejorar los
resultados profesionales en familias con un miembro con
discapacidad. Los resultados en el trabajo_con personas con
RM estan relacionados con el ajuste y la implicacién familiar.

Los programas para el apoyo familiar deberian: (a) tratar a los
adultos como capaces, (b) trabajar con la fortaleza familiar, en
lugar de con las debilidades, tratando a las familias como
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colaboradores, en lugar de como beneficiarios pasivos de
ayuda, y (c) es importante promover.la independencia de las
familias para que puedan tomar “decisiones informadas”.

Los programas con este tipo de orientacidn tienen mayor probabilidad
de que las familias sean mas capaces de afrontar los factores de
estrés de forma adecuada (Lustig, 1999)

3.3.2.- Estrés y carga en familias con un discapacitado psiquico

Tras estas nociones, si tomamos y analizamos la definiciéon de
Lazarus y Folkman (1984) sobre el estrés, podremos obtener una
vision aun mas completa de la situacién de las familias con un
miembro con RM. Estos autores definen el estrés como “una relacién
particular entre la persona y su entorno, percibiendo el sujeto que el
entorno excede sus recursos y pone en peligro su bienestar”.

Si precisamos mas aun, podemos decir que un mismo grado de estrés
puede generar distinto grado de tensién. Por ejemplio, en el caso de
una familia en la cual la madre se dedica al hogar, el grado de tensién
que le genera la demanda diaria sera menor si lo considera como una
responsabilidad libremente aceptada, a si lo vive como una
imposicion.

En general, se afirma que en las familias con un hijo discapacitado, el
nivel de demandas es muy elevado (Verdugo, 1994). Pero este nivel
de demandas no se traduce necesariamente en un alto grado de
estrés y tensidn para todas las familias por igual. Lo que determinara
el grado en que la familia sera vulnerable al estrés y a la crisis sera la
interaccion entre el suceso estresante, los recursos de la familia y la
valoracioén de la gravedad del suceso (Crnic et al., 1983: McCubbin y
Patterson, 1983). Las familias que se enfrentan a un mismo tipo de
demandas de cuidado por parte de un miembro con discapacidad,
pueden considerar estas demandas como ‘“intolerables” o como
“llevaderas” dependiendo de los recursos materiales, sociales,
afectivos y familiares, asi como de la forma en que se perciba
subjetivamente la situacion.

Verdugo (1994) observa lo siguiente: “Los servicios dedicados a
personas con discapacidad deberian incluir en sus prioridades el
desarrollo de programas dirigidos a paliar las situaciones de estrés,
que se presentan con frecuencia en las familias con hijos con RM o
alteraciones graves del desarrollo. La intervencién temprana
profesional, los grupos de apoyo emocional y el desarrollo de servicios
y recursos de ayuda familiar son algunos de los factores que pueden
permitir asegurar éxito en este propdsito”.
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Recuperemos de nuevo el concepto de estrés. En un estudio de
Singer y Irvin (1989) los autores describen una visién del estrés y del
afrontamiento del mismo a través del andlisis de diversos modelos, y
lo aplican tanto a los individuos como a sus familias. Enmarcan su
estudio en el contexto de la discapacidad, en concreto en familias de
individuos con discapacidades severas.

Dichos autores se remiten a la teoria sobre el estrés y su
afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) para estructurar la
informacién sobre las reacciones, tanto de la persona como del grupo,
en circunstancias adversas. Aunque también apuntan que esta teoria
se disefid pensando mas en términos individuales que de grupo.

Comentan que los estresores no tienen por qué ser acontecimientos
catastroficos para producir un impacto negativo en la persona. Kanner,
Coine, Schaefer y Lazarus (1980) demostraron que los conflictos
cotidianos son mejores predictors de la “desmoralizacion”, que otros
acontecimientos vitales tales como una muerte o un divorcio. De este
modo, para algunos cuidadores familiares de personas con RM, la
rutina diaria de alimentar, vestir y ayudar en los desplazamientos
puede suponerles una fuente de fatiga y distrés.

Singer y Irvin (1994) sefalaron que para entender el estrés en un
miembro de la familia, habia que identificar qué acontecimientos son
estresantes y si la exposicion a los mismos ocasiona 0 no problemas
fisicos o emocionales. Anaden que la identificacion de estos
acontecimientos tiene importantes implicaciones para el disefo de los
servicios.

Estos mismos autores describen una serie de estresores hallados
entre familias con miembros con discapacidad, no sin antes matizar lo
siguiente: “.. en este contexto, algunos estudios sobre familias
asumen que el mero hecho de tener un miembro con discapacidad es
un estresor. Sin embargo, los efectos de la convivencia con una
persona con discapacidad severa no pueden considerarse de forma
tan simplista; existe toda una multitud de acontecimientos que, con el
tiempo, varian de significado o de intensidad”. Los estresores que
describen son los siguientes:

1. Caracteristicas de la persona _con discapacidad: un estudio a
gran escala llevado a cabo en Inglaterra, arroj6 importantes

datos acerca de las fuentes de estrés en familias que cuidaban
ninos con discapacidad severa (Pahl y Quine, 1987). Utilizando
una medida de “distrés” establecida psicométricamente,
determinaron los acontecimientos especificos mas estresantes,

-49-




segun la opinién de los padres que participaron en el estudio.
La mayoria de estresores estaban. relacionados directamente
con las caracteristicas del nifio, aunque también contribuian a
la acumulacién de estresores otro tipo de problematicas
-familiares. La lista de estresores familiares hallados por Pahl'y
Quine fue la siguiente:

Problemas de conducta en el hijo.
Trastornos nocturnos.

Desgracia en la familia.

Multiplicidad en las limitaciones del hijo.
Salud enfermiza del hijo.

Problemas con la apariencia del hijo.
Preocupaciones econémicas de los padres.

Estos resultados fueron coherentes con las teorias actuales
sobre el estrés familiar, que sostienen que el malestar familiar
es mas extremo cuando se “acumulan” los “problemas
crénicos” y aparece otro estresor fuerte (McCubbin y
Patterson, 1982).

Otros estudios sobre estresores, realizados en EEUU,
obtuvieron resultados similares en relacidon a las caracteristicas
de los nifios que provocaban estrés (Beckman, 1987).

Sin embargo, nos gustaria matizar que la mayoria de estos
estudios comprenden muestras de familias, cuyo hijo con
discapacidad, en general, es un nifio, no un adulto. De este
modo, y apoyandonos en las palabras de Singer e Irvin, es
posible que cuando se trata de hijos adultos, los estresores
hayan podido variar en funciéon del tiempo, el momento del
ciclo vital, el significado atribuido, etc.

Necesidad de supervision: la cantidad de supervision diaria
que necesita una persona con discapacidad varia en funcion
de diversos factores, tales como la edad, el grado de
discapacidad, la arquitectura y la seguridad de la casa, las
condiciones médicas y la disponibilidad de servicios de apoyo
y educacién eficaces (X18). La teoria del estrés de Lazarus y
Folkman (1984) predice que, a mayor necesidad de
supervisién, mayores reacciones de estrés se produciran en
los cuidadores.
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Breslau, Mortimer y Staruch (1984) hallaron que precisamente
el mejor predictor de la depresidon o desmoralizacién de las
madres de niflos discapacitados, era la cantidad de cuidado
diario que requeria el nifio.

Nosotros, nuevamente, sefialariamos aqui, que en el caso de
familias con hijos con discapacidad ya adultos, este
sentimiento de supervisidn continua puede modificarse o
intensificarse con la llegada de otro tipo de estresores, como
pueden ser la conducta sexual, las relaciones con amigos o
pareja, la incorporacién a la vida laboral, la mayor demanda de
autonomia, el agravamiento de conductas, con la dificultad
anadida para el manejo de una persona de mayor tamafno y
peso, etc.

La _economia familiar: las tendencias socio-demograficas y
econdémicas hacen que los cuidados dispensados en el hogar
sean cada vez mas problematicos para muchas familias
(Singer e Irvin (1989). Tradicionalmente, las madres y las hijas
mas mayores desempenaban esta funcién de cuidadoras.
Todavia hoy en dia siguen siendo, mayoritariamente, las
madres las cuidadoras principales para los hijos
discapacitados.

Esta dependencia tradicional de las mujeres como cuidadoras
no remuneradas se esta convirtiendo en un problema, ya que
un buen numero de madres trabajan fuera de casa.

La inflacién, junto con el aumento de expectativas, han llevado
a muchas mujeres al mercado de trabajo, reduciéndose de
este modo el conjunto de recursos familiares disponibles para
llevar a cabo los cuidados en el propio hogar.

Al mismo tiempo, desde mediados del siglo XX, ha disminuido
el tamaio de las familias; éstas tienen menor nimero medio de
hijjos y, ademés, es probable que unos miembros vivan
relativamente lejos de los otros. Como consecuencia,
disminuye el numero de personas disponibles para asistir a los
familiares con discapacidad.

Con mucha frecuencia, los Centros o Servicios de Dia, o las
Instituciones (tras la etapa escolar), son tan escasos que
muchas madres optan por no trabajar para atender a sus hijos
con discapacidad. Cuando las madres permanecen en el
hogar, cuidando de un familiar, pierden la oportunidad de
elevar el nivel de vida familiar. Debido a ello, las familias
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cuidadoras suelen tener menos posibilidades y menos ingresos
que las familias con hijos no discapacitados (Moroney, 1986).
El estatus socioecondémico puede asi convertirse en otra fuente
de malestar afadida para estas familias.

Sin embargo, e insistimos en ello, no todas las personas
reaccionan de la misma manera ante estos problemas; para
comprender las diferencias individuales y familiares es
necesario comprender cOmo_se aprecian_y valoran los
acontecimientos y de qué recursos se dispone para afrontarlos.

3.3.3.- Percepcidn y valoracion del estrés

Las personas diferimos enormemente en la forma de responder ante
los mismos acontecimientos. Lo que unos perciben como aversivo,
para otros puede resultar indiferente o incluso agradable. Para
explicar los diferentes modos en que las personas responden a los
estresores Lazarus y Folkman (1984) estudiaron la importancia de las
apreciaciones o percepciones cognitivas.

Las atribuciones que se hacen ante un acontecimiento determinan, en
parte, si éste actia o no como estresor, y el grado en que lo hace.
Estas variaciones se deben, entre otras cosas, a las diversas historias
de aprendizaje de las personas, que interpretaran los acontecimientos
en funcién de las experiencias personales y el contexto socio-cultural
en el que viven.

Ademas de la valoracién, es también importante el contexto en el que
se da el estresor. Los principales elementos de dicho contexto son: las
estrategias de afrontamiento y los recursos disponibles.

Recursos

Las reacciones a los estresores no dependen sélo de la valoracién,
sino también del tipo de recursos de los que se dispone. Entre ellos,
se incluyen: las habilidades personales, el apoyo social, los lazos
sociales informales, los servicios formales y el estatus econdmico
(Singer e Irvin, 1989).

Los recursos sociales se definen como unos de los mas importantes.
Hace ya mas de dos décadas de investigacion, que se dejé claro que
el apoyo social puede amortiguar los acontecimientos estresantes, y
que los estresores afectan menos a quienes se sienten apoyados
(formal o informalmente), que a aquellos que se sienten aislados
(Gottlieb, 1981).
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Estrategias de afrontamiento

Las estrategias son otro elemento importante en el modelo psicolégico
del estrés (Lazarus y Folkman, 1984); y comprenderian aquellos
mecanismos que intervienen en la respuesta a los estresores. Uno de
los motivos por los que se incide y se da importancia a las estrategias
de afrontamiento, es porque pueden ensefarse y aprenderse con
relativa rapidez y facilidad.

Veamos ahora cémo varia la vivencia de los factores estresantes y la
percepcion que de ellos se tienen a lo largo de la vida.
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(Necesidades de la familia)

Una gota de agua decidi6 apartarse de la corriente, donde era
una con todas sus hermanas, y, aprovechando que un nifo
introducia sus dedos en el rio, se fue cogida a uno de sus dedos.

Y fue, desde ese momento, sintiendo sensaciones, no todas
agradables. Del dedo pasd a un pafiuelo donde casi se diluye
entre el tejido. De alli la introdujeron en un lugar oscuro, donde
la apartaron del contacto con el Sol. Y asi estuvo mucho tiempo,
hasta que las manos amigas del calor lograron hacerla vapor y
elevarse por encima de las circunstancias y, en el aire, se unio a
otras gotas de vapor, hasta lograr escapar por una ventana hacia
el cielo, y, alli encontr6 a otras muchas gotas. Eran tantas, que se
apretaban y apretaban y muchas se metian unas en otras y
engordaban y crecian, hasta que se hicieron pesadas y cayeron a
la tierra y desde alli, corrieron en torrente hasta el rio. De nuevo
vio la gota de agua que estaba como al principio. Y esta era una
de las muchas veces que lo habia intentado; pero estaba
contenta, pues siempre no era igual lo que ocurria..."

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






3.4. Necesidades de las Familias

3.4.1.- Tensioén parental y estrés percibido

El pasado afo, Baxter, Cummins y Yiolits (2000) publicaron los
resultados de un estudio longitudinal, relacionado con el estrés
parental en familias con un miembro con discapacidad.

Lo mas interesante de este estudio, para nosotros, es que sugiere que
la tension parental es un proceso dinamico y complejo, que cambia a
lo largo del tiempo.

El estudio se basa en la idea de que el estrés percibido es mas
predictivo de resultados personales negativos, que los sucesos vitales
potencialmente negativos (De Longis, Coyne, Dakof, Folkman vy
Lazarus, 1982; Ruffin, 1993).

Baxter, Cummins y Yiolits se remiten también a la literatura reciente,
que describe la experiencia en estas familias como de estrés crénico
por encima del estrés normal, a lo largo de todo su ciclo vital (Singer y
Irvin, 1989; Todd, Shearn, Beher y Felce, 1993). Esta literatura sefala
que una gran mayoria de estas familias experimenta un estrés
prolongado en el tiempo.

En su investigacién (Baxter et al, 2000), llegan a la conclusién de que
los diez factores que utilizaron en su estudio eran insuficientes e
incapaces de explicar gran parte de la variacién en el estrés parental
relacionado con el miembro familiar con RM. Los diez factores
utilizados fueron: “salud fisica”, “necesidades fisicas”,
‘comportamiento en el hogar’, “comportamiento en publico”,
“lenguaje”, “inteligencia”, “apariencia”, “actitudes de otras personas”,
“‘obtencion de ayuda para el miembro con RM” y “explicacion de la
discapacidad”.

Quiza, efectivamente, existe un rango mas amplio de posibles fuentes
de estrés parental a lo largo del tiempo, que los focos descritos y
utilizados para dicho estudio. Ademas, los autores afiaden que la
investigacion reciente y la revision de la literatura relacionada con la
intervencion familiar, indican la dificultad de aislar los problemas del
miembro con RM, de los problemas experimentados por la familia en
conjunto, lo cual concuerda con los resultados de la investigacién de
Singer e Irvin, 1989).
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3.4.2.- Areas de Preocupacién

En otro estudio, Thorin y Irvin (1994), a partir de las respuestas
abiertas a un cuestionario, en un estudio con familiares de adultos
jévenes (de entre 15y 25 afios) con discapacidad, recogen veintiocho
areas de preocupaciéon dentro de siete amplios campos de contenido.

Los campos descritos eran los siguientes:

CAMPO

1.- Escuela

2.- Vida Laboral

3.- Servicios
Residenciales

4.- Profesionales
| Agencias

AREA (Ejemplo)

Académicas (cantidad, tipo, utilidad de Ila
instruccién en alguna materia, etc.)
Entrenamiento en trabajo (cantidad, tipo,
variedad, calidad del entrenamiento, etc.)
Entrenamiento en habilidades diarias (cantidad,
tipo, utilidad, etc.) Interacciones con los padres
(actitudes del personal, cooperacion,
comunicacion, etc.) Aproximacion institucional
(calidad, flexibilidad, disciplina, colocacion,
supervision, etc.)

Obtener un trabajo (posibilidades, validez,
cualificaciones, idoneidad, listas de espera,
etc.) Sobre el trabajo (capacidad, transporte,
supervision, apoyo, etc.) Gente en el trabajo
(prejuicios o actitudes, tiempo con los
supervisores u otros trabajadores, etc.) Calidad
del trabajo en general (placentero, promocion,
paga, integracion, seguridad, etc.) Mantener el
trabajo  (satisfacer expectativas,  habitos,
responsabilidad, actitud, etc.)

Obtener servicios residenciales (posibilidades,
listas de espera, elegibilidad, coste, etc.)
Calidad de los servicios residenciales (tipo,
adecuacion, posibilidades de entrenamiento,
supervision, salud, seguridad). Interaccion de
los padres con los proveedores (actitudes,
comunicacion, coordinacion).

Obtener servicios (obtener informacion, listas
de espera, elegibilidad, posibilidades).
Interaccién de los padres con los proveedores
(comunicacion, respeto, sensibilidad,
comprension, actitudes). Calidad de |los
Servicios (capacidades de los proveedores,
adecuacion de los servicios).
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(Continuacion tabla)

CAMPO AREA (Ejemplo)
5.- Vida diaria Capacidades del joven adulto (auto-cuidado,
del ioven adulto manejo del dinero, toma de decisiones,

dependencia, vulnerabilidad, capacidad para vivir
independiente). Conducta del joven adulto (humor,
emociones, responsabilidad, autocontrol,
obediencia). Social e interpersonal (amigos,
actividades sociales, comunicacién, integracion,
trato con ofros, prejuicios). Enfrentarse al
crecimiento y al cambio (crecer, sexualidad,
matrimonio, tener hijos, etc.)

6.- Vida familiar Problemas familiares (desacuerdos, pérdidas, etc.)
Preocupaciones econdmicas (coste de la ayuda).
Demandas o tensiones en la familia (dependencia
familiar del joven adulto, necesidad de respiro,
necesidades de apoyo, entrenamiento, transporte).

7.- Futuro Obtener servicios permanentes (emplazamiento,
apoyo, entrenamiento, etc,.) Capacidad del joven
adulto para vivir como adulto (potencial
desconocido, autosuficiencia, habilidades para
tomar  decisiones, vulnerabilidad, conducta
responsable, desplazamientos, etc.) Planificacion
del  futuro  (proteccion, cuidado  continuo,
necesidades econOmicas y sociales, calidad
general de vida). Desconocimiento (¢qué ocurrira
cuando yo muera?, etc.)

Las areas de preocupacion potencial se derivaron de una revision de
la literatura existente (Brotherson et al., 1986; Ferguson y Ferguson,
1986; Tumbull y Turnbull, 1986; Zetlin y Turner, 1985) y de entrevistas
abiertas con cinco familias de adultos jévenes con discapacidad.

De esta manera, se identificaron las preocupaciones que comunmente
experimentan las familias en relacion a los programas escolares, la
vida laboral de los jévenes adultos, la vida cotid8iana y familiar y
respecto a los profesionales y agencias. Se asegurd la validez del
instrumento, identificando un universo de preocupaciones potenciales,
a partir de una revision de la literatura, de los informes de las familias
sobre sus experiencias y de las respuestas que identificaban
preocupaciones dentro de estos campos.
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Para cada preocupacion descrita, los miembros de la familia debian
indicar, sobre una escala tipo Likert de 4 puntos, cuan estresante era
esa preocupacion para la persona que respondia al cuestionario y con
qué frecuencia se producia.

A continuacién mostramos la tabla, que refleja los datos de las 28
areas de preocupacion, ordenada por su frecuencia media de
ocurrencia y ordenada de forma descendente.

Diremos que los cinco primeros aspectos de la tabla obtuvieron una
valoracion promedio de estrés entre “muy estresante” vy
“‘extremadamente estresante”. Las tres preocupaciones mas
estresantes fueron las tres correspondientes al Campo Residencial.

Asi mismo, en la parte superior del listado, aparecen los relacionados
con los aspectos de la Vida Familiar, Profesionales, Agencia y Futuro,
mientras que los campos Joven Adulto, Escolar y Vida Laboral se
sittan en la parte inferior de la lista. Sin embargo, las 28 areas
obtuvieron una valoracion promedio de estrés superior a “algo
estresante”.

Término
Preocupaciones Medio de % Campo
Estrés

Interacciones padres-proveedores 3.18 26 Residencial
Obtener servicios residenciales 3.13 38 Residencial
Calidad de los servicios residenciales 3.08 67 Residencial
Calidad de las agencias de servicios 3.05 26 Prof/Agencias
Preocupaciones econdémicas 3.00 24 Vida Familiar
Problemas familiares 2.98 45 Vida Familiar
Capacidades 2.97 67 Joven Adulto
Interaccion familia-proveedor 2.97 50 Prof/Agencias
Interaccion padres-personal escolar 2.96 45 Escuela
Capacidad para la vida adulta 2.95 50 Futuro
Incertidumbre general 292 36  Futuro
Demandas o tensiones sobre la familia 2.90 26 Vida Familiar
Planificacién del futuro 2.82 55 Futuro
En el trabajo 2.77 52 Vida Laboral
Gente del trabajo 2.75 33 Vida Laboral
Entrenamiento habilidades vida
independiente 2.75 64 Escuela
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(Continuacion tabla)

Término
Preocupaciones Medio de % Campo
Estrés
Formacién profesional en la escuela 2.74 43 Escuela
Acercamiento instruccional 2.73 48 Escuela
Obtencidén de servicios 2.71 64 Prof/Agencias
Conservar el trabajo 2.71 48 Vida Laboral
Conducta 2.66 64 Joven Adulto
Coordinacion/planificacién con padres 2.65 64 Escuela
Social e interpersonal 2.64 79 Joven Adulto
Calidad del trabajo 2.64 50 Vida Laboral
Obtener un trabajo 2.59 81 Vida Laboral
Afrontar el crecimiento y el cambio 2.54 55 Joven Adulto
Académicas 2.49 31 Escuela
Obtener servicios permanentes 2.25 19 Futuro

En el analisis de regresion, el mejor predictor de la totalidad del estrés
aludia al aspecto Residencial. Se observdé que para predecir la
totalidad de estrés familiar, con medidas de la frecuencia con que se
producia dicha preocupacion, el predictor mas fuerte (y el unico
significativo) fueron las preocupaciones relacionadas con el campo
Residencial.

Los autores comentaban en su investigacién los siguientes aspectos:

1. Sus resultados mostraban que las preocupaciones de los
familiares-cuidadores giraban alrededor de aspectos de la vida
residencial y familiar. De acuerdo con los resultados del
estudio de Black et al (1990) y con los resultados de otros
estudios  revisados, las  preocupaciones residenciales
constituyeron el predictor mas importante para el estrés
individual y familiar.

2. El segundo predictor de la totalidad de estrés familiar lo
constituyé la preocupacion por el trabajo y los aspectos
profesionales y de agencias.
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3. Resulté llamativo que las cuatro areas de preocupaciéon en el
campo Joven Adulto (social/interpersonal, capacidades,
conducta, crecimiento y cambio) estuvieran entre los diez
aspectos que con mayor frecuencia mencionaron los
encuestados, pero ninguno fue un predictor significativo del
estrés individual o familiar.

4. Las familias de la muestra se enfrentaban a las
preocupaciones convirtiéndolas en una situacién de estrés
crénico. Esto concuerda con la concepcién de Lazarus y
Folkman (1984) sobre el estrés y las estrategias de
afrontamiento: la apreciacién de los sucesos es la clave para
comprender el estrés, y no los sucesos en y por si mismos.

5. Ofra implicacion que se desprendia de estos resultados es que
la forma en que se formulaba una pregunta acerca de las
preocupaciones estresantes de las familias, influye en la
naturaleza de las respuestas. Cuando se les pidié simplemente
que indicasen, sobre una lista de aspectos referidos a la
transicion, aquellos que les preocupaban, las preocupaciones
que se sefalaron con mas frecuencia aludian a las
“capacidades, conductas y cambios hacia la edad adulta”. Este
patron de respuesta podria deberse a que los encuestados
mantenian una interaccién diaria con estos jévenes adultos y
estos aspectos resultaban cotidianos en la vida familiar del dia
a dia.

6. Sin embargo, esas preocupaciones, mencionadas con
frecuencia, no fueron las mas estresantes para los miembros
de la familia. Cuando se evalud la extensién o gradacién del
estrés, aparecié la preocupacién por el emplazamiento
residencial como el aspecto inequivocamente mas estresante.

-59-



7. Las interacciones de los padres con las personas que
proporcionan los servicios, asi como las preocupaciones
econdmicas, aunque solamente aludieran a ellas una cuarta
parte de la muestra, ocurren con relativa frecuencia
(semanalmente) y se valoraron como “muy estresantes”.

8. Aunque la preocupacién porque consigan un empleo es la que
aparecia con mayor frecuencia y se valoraba como
“moderadamente estresante”, se producia de manera poco
frecuente.

9. Resultaba llamativo que cuando las personas senalaron un
aspecto como estresante, su grado era mas que
“moderadamente estresante”. En general, los encuestados no
aludieron a preocupaciones que les resultasen medianamente
estresantes, relatando solamente aspectos significativos.
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(Ciclo Vital)

Una rana se montd encima de una tortuga y asi iban hablando:

Decia la rana: ;Coémo es posible que te tomes la vida con tanta
tranquilidad? ;Como es posible que andes tan despacio?

Y la tortuga le respondio:

No es el tiempo que tardas lo que cuenta sino lo que has
aprendido al llegar.

Th vas saltando a todas partes; pero ;qué has vivido de todo
cuanto atraviesas en tu camino? No estas en ninguna parte,
aunque vayas a todas. Yo, sin embargo, estoy donde estoy y el
camino que recorro nunca mas lo olvido ni lo he de volver a
andar.

(Arroyo, C. "El lenguaje de la Vida")






3.5. El ciclo vital familiar
3.5.1.- Definiciéon y marco conceptual

En 1963, Erikson (1963) propuso un modelo Psicosocial a través del
llamado ciclo vital. Su concepto de desarrollo se refiere a un proceso
evolutivo basado en vivencias universales de acontecimientos
bioldgicos, sociales y psicoldgicos, que ocurren a lo largo de la vida.

Este proceso estaria formado por diversas etapas, con necesidades y
dificultades particulares, asi como por expectativas y limitaciones
relacionadas con el medio socio-cultural; es decir, cada etapa tendria
sus tareas.

Erikson concibe la “crisis” como un punto crucial en la vida del
individuo, en el que la persona debe enfrentarse con un nuevo
problema (o tarea) y resolverlo. La resolucion de estos problemas o
tareas, asociados a cada uno de los periodos de la vida, ayuda a
hacer posible el desarrollo “normal”.

Cuando estos problemas o tareas no se resuelven, se arrastran a la
etapa siguiente.

En una familia, cada miembro tiene su propias tareas de desarrollo. Si
uno de ellos se detiene, se “enlentece” o gira en sentido contrario,
obstaculizara la evolucion del resto (Freixa, 1993).

Desde esta perspectiva del ciclo vital, puede concebirse a la familia
como un conjunto de miembros que resuelve sus tareas evolutivas,
pero también puede concebirse como una unidad que nace, crece,
madura y muere, pasando por una serie de etapas de desarrollo.

Ambos puntos de vista son similares, se basan en los mismos
principios: ciclo vital, transicion, estrés, crisis... pero el primero se
entra en el individuo y el segundo en la familia. Sin embargo, el ciclo
vital familiar engloba mucho mas que la suma de los ciclos vitales de
cada uno de sus miembros. Incluye también las diferentes formas de
interaccién y las relaciones entre sus componentes, que varian a lo
largo del tiempo.

Los primeros estudios sobre el ciclo vital familiar se iniciaron a partir
de la sociologia familiar. El concepto central es que la familia cambia
su forma y su funcién a lo largo del tiempo, siguiendo una secuencia
mas o menos ordenada que puede clasificarse en etapas o fases.
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En cada una de estas fases la familia vive una crisis evolutiva
esperable (normativa) y se les presentan unas tareas evolutivas, cuya
realizacién la fortalece y cuya no realizacion dificulta su evolucion,
tanto de la familia, como de sus miembros.

En los cambios de etapa se producen momentos de incertidumbre y
cierta angustia ante la situacién que se esta viviendo. Se trata de
periodos de crisis transicional normal que se dan habitualmente en
todas las familias.

3.5.2.- Conceptos relacionados

Antes de describir las distintas etapas, procederemos a definir los
conceptos principales en los que se fundamenta la idea de “ciclo vital
familiar” (Freixa, 1993):

1. Ciclo vital familiar: progresién de etapas de desarrollo méas o
menos estables, separadas por etapas de transicion (es decir,
por periodos relativamente breves de desorganizacion),
marcadas por acontecimientos, ceremonias, rituales, etc., que
sefialan la “entrada” a un nuevo estadio de desarrollo.

Estas etapas son “generalizaciones” y su nuamero, duracién y
naturaleza pueden variar de una familia a otra.

2. Etapas de desarrollo: periodos de tiempo necesario para
aprender un conjunto de tareas. Una etapa de desarrollo se
caracteriza por una serie de tareas relacionadas con el
crecimiento de cada uno de sus miembros familiares y por las
interacciones necesarias para que se produzca dicho
crecimiento.

Las tareas de cada etapa son diferentes, lo que permite
diferenciar unas etapas de otras. De este modo, las etapas del
desarrollo implicarian una serie de periodos secuenciales de
tiempo, en los cuales la familia desarrolla las tareas que la
etapa requiere.

3. Etapas de transicién: periodos de tiempo que implican un
cambio en los patrones de interaccién y funcionamiento
familiar. Estas transiciones son cambios normativos que
experimentan la mayoria de las familias. Los cambios
normativos son habituales, es decir, que ocurren en la mayoria
de las familias; son esperados, es decir que la familia puede
anticiparlos y preverlos, y son a corto plazo, es decir, no son
crénicos.
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4. Estrés: estimulo, exigencia especifica que produce un cambio
en la familia, un periodo de breve confusidon y conflicto en los
roles. Las familias que no se adaptan a las transiciones
pueden llegar a ser “disfuncionaies”. Ei estrés puede ser
normativo o paranormativo (o no normativo).

5. Estrés normativo: tarea que debe afrontar la familia para
lograr el cambio evolutivo normal de cada etapa. Se trata de
acontecimientos esperados y “normales”.

6. Estrés paranormativo: crisis o estimulo que de por si no
contribuye al desarrollo de la familia. Se trata de
acontecimientos inesperados. El estrés normativo puede
transformarse en paranormativo cuando aparece en un
momento inoportuno.

3.5.3.- Etapas del ciclo vital

Siguiendo a Carter (1989) pueden describirse las siguientes etapas
del ciclo vital familiar (X23):

Etapa Transicion Cambios necesarios
emocional
Emancipaciéon, Responsabilizarse A. Diferenciacion de la familia de
el joven adulto. emocional y origen
financieramente. B. Establecer relaciones intimas con
los padres.

C. Independencia financiera.
D. Relaciones positivas joven-padres.

Matrimonio, Compromiso con A. Formacion del sistema marital.
union de un nuevo sistema. B. Reestructuracion de las relaciones
familias. con la familia extensa y los amigos

para incluir al conyuge.

Familias con Aceptar nuevos A. Ajustar el sistema marital para
hijos miembros en el hacer “sitio” a los hijos.
pequefos. sistema. B. Uniodn en las tareas de crianza,

financieras y del hogar.

C. Reestructuracién de las relaciones
con la familia extensa para incluir
los roles parentales y de abuelos.
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(Continuacién Tabla)

Familias con hijos
adolescentes.

Independizacion
de los hijos jévenes
adultos.

Familias en la
tercera edad.

Aumento de la flexibilidad
de los limites familiares
para incluir la
independencia de los hijos
y la fragilidad de los
abuelos.

Aceptar una multitud de
entradas y salidas de
miembros en el sistema.

Aceptacion del cambio de
roles generacionales.

Cambios necesarios

Cambio en las relaciones
padres-hijos para permitir al
adolescente que se “mueva"
dentro y fuera del sistema.
Aspectos de evaluacién marital,
vital y profesional (mitad de la
vida).

Inicio del cambio hacia el
cuidado de la generacion
anterior.

Renegociacion del sistema
marital como una diada.
Desarrollo de relaciones adulto-
adulto entre los padres y el hijo.
Reestructuracién de las
relaciones para incluir a la
familia politica y los nietos.
Manejar las incapacidades y la
muerte de los padres (abuelos).

Mantenimiento del
funcionamiento propio y de
pareja ante el declive fisico.
Apoyo a la generacion
intermedia.

Hacer espacio en el sistema al a
experiencia y sabiduria de los
mayores, apoyarlos sin
sobrecargarlos.

Manejar la muerte del cényuge,
hermanos, amigos...

3.5.4.- Ciclo vital familiar y discapacidad psiquica

El nacimiento de un hijo con discapacidad psiquica implica un estrés
paranormativo; no es habitual (es decir, que no ocurre en la mayoria
de las familias), es inesperado, y es a largo plazo. Junto a las tareas
normativas de desarrollo, se afadiran otras paranormativas,
relacionadas con la adaptacién a la discapacidad y también con los
esfuerzos para cubrir las necesidades de la persona con
discapacidad.
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Este estrés paranormativo es, ademas, crénico, ya que los periodos
de conflicto pueden. alargarse. De este modo, la adaptacién familiar a
la discapacidad no tiene un limite de tiempo tras el diagnéstico. Se
trata de una adaptacion ciclica. En las distintas etapas del ciclo
surgen nuevos  sentimientos y dificultades para la aceptacion del
discapacitado.

En las familias con un hijo con retraso mental, el ciclo vital de la familia
se interrumpe, o incluso puede detenerse por completo. Como el hijo
con retraso mental no “crece”, la funcion de los padres en relacién a
este hijo permanece inmutable.

Los padres quedan ligados a las funciones que eran adecuadas en
una determinada fase del ciclo vital, y pueden verse impedidos para
alcanzar las fases siguientes.

Asi mismo, en lo que se refiere a los hermanos, aunque el hijo con
retraso mental fuera el mayor (cronolégicamente) pronto se convierte
en el “menor”, tanto mental como socialmente. Esto significa que los
hermanos deberan revisar y adaptar sus funciones y relaciones de
edad con respecto a su hermano.

También es importante tener en cuenta que esta crisis y detencién del
ciclo vital de la familia afecta a las relaciones que ésta mantiene con
su entorno social. Debido a los problemas asistenciales que plantean
muchos discapacitados, a menudo los padres se ven obligados a
pasar mas tiempo en casa. Esto tiende a aislarles de su entorno y, en
ocasiones, a producir un profundo sentimiento de “soledad”. Este
aislamiento puede verse reforzado por el sentimiento de verglenza,
aunque la mayoria de familias suele superar estos sentimientos.

Las transiciones son, ademas, problematicas para estas familias por
varias razones (Freixa, 1993):

1. La transicién se retrasa o no existe: los padres, por ejemplo,
deberan afrontar una dependencia continua de su hijo, cuando
sus responsabilidades como padres deberian ya haber
decrecido y tener mas tiempo para la propia socializacion.

2. Los acontecimientos o ceremonias que marcan las transiciones
hacia un nuevo estadio son muy diferentes o no existen.

3. Las familias tendran que afrontar mas de una etapa del ciclo
vital al mismo tiempo. El hijo con retraso mental no pasa por
todas las etapas del ciclo personal de desarrollo, mientras que
los demas hijos si van afrontando las transiciones.
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3.5.5.- Tareas normativas y paranormativas

En estas familias nos encontramos con que deben afrontar lo
siguiente: (a) tareas de desarrollo normativas, (b) tareas de desarrollo
normativas que se vuelven paranormativas porque se alargan en el
tiempo o porque dificultan el desarrollo normal de la familia y (c) tareas
de desarrollo paranormativo afadidas, porque son tareas que
unicamente deben afrontar estas familias.

Para ilustrar esta vision de las tareas, mostramos una tabla en la que
se distinguen las tareas de desarrollo normativas de las
paranormativas a lo largo del ciclo vital de estas familias (basada en
Freixa, 1993):

Tareas Paranormativas
Etapa Tareas normativas Tareas Paranormativas Afnadidas

1)Principio de la - Instalacion en el nuevo hogar.
familia * Division responsabilidades

domésticas.

* Manejo del dinero.

» Trabajo de los cényuges.

* Consolidacion de la relacién sexual,
emocional, afectiva e intelectual.

* Rutinas de convivencia. Resolucién
de problemas.

* Resolucion de peleas.

* Relaciones individuales y de pareja.

* Planificacién futuro.

* Limites con las familias de origen.

2)La espera del « Cambios fisicos. Paranormativas:
hijo « Cambios afectivos. » Diagnéstico prenatal.
* Ajuste de la sexualidad.
» Cambios en la rutina.
» Miedos cognitivos.
* Miedo y preocupacion por un
nacimiento anormal.

3)El nacimiento - De diada a triada. Paranormativas:
del hijo « Renegociacién de roles, normas y * Rol de madre y rol laboral.
reglas.
» Reacomodacion del sistema Paranormativas afiadidas:
conyugal. * Notificacién/obtencion del
« Restablecimiento de los limites con diagnostico.
las familias de origen. » Aceptacion del nifio.
» Adaptacién de la vivienda. * Notificacion de la disminucién a los
* Reacomodacién finanzas. otros hijos.
* Afrontamiento de la inseguridad de * Notificacion de la disminucion al
ser padres. sistema extrafamiliar.
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(Continuacion)
Etapa

4)Edad
Preescolar

5)Edad escolar

6)Adolescentes

7)Adultos

8)Mediana Edad

Tareas normativas

* Reajuste horarios.
* Busqueda parvulario.

* Desarrollo de capacidades
académicas.
* Conflicto entre hermanos.

Tareas que no se dan si no hay otros

hijos:

» Confrontacion de valores y normas
entre hijos/padres.

* Renegociacion de normas y reglas
entre padres/hijos.

» Refocalizacion en el subsistema
conyugal.

* Vejez de los abuelos.

Tareas que no se dan si no hay otros

hijos:

* Relaciones de adulto a adulto entre
padres e hijos.

* Independencia de los hijos.

» Focalizacion en la relacién marital.

Tareas que no se dan si no hay otros

hijos:

* Redescubrimiento de la pareja.

* Renegociacion de las relaciones
conyugales.

* Renegociacion de la relacién
padres e hijos.
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Tareas Paranormativas
Tareas Paranormativas Anadidas

Paranormativas:

*« Aumento del presupuesto.

* Desarrollo de capacidades
basicas: habilidades...

» Primer programa de intervencion.

» Adaptacion vivienda.

Paranormativas afiadidas:

» Aceptacion del nifio.

* Reacciones del subsistema
extrafamiliar.

Paranormativas:

* Aceptacion del hijo.

* Reacciones del subsistema
extrafamiliar.

Paranormativas:

» Aceptacion del desarrollo fisico y
de la sexualidad.

* Desarrollo de la identidad del
adolescente.

* Decisiéon sobre el futuro
vocacional.

Paranormativas afiadidas:

* Funcién econdémica.

» Aceptacion de la disminucion.

* Reajuste de los roles de los
hermanos.

Paranormativas:
* Mayoria de edad legal.

Paranormativas afadidas:
 Lugar de residencia.

» Tutela e incapacitacion.
* Funcién econdémica.

Paranormativas afiadidas:
 Lugar de residencia.

» Tutela e incapacitacion.

» Funcioén econdmica.

» Aceptacion disminucion.



(Continuacion)
Tareas Paranormativas

Etapa Tareas normativas Tareas Paranormativas Anadidas
9)Edad * Envejecer con “éxito”. Paranormativas anadidas:
avanzada + Afrontamiento de la propia muerte y * Lugar de residencia.
la del conyuge de forma » Tutela e incapacitacion.

constructiva.
* Resolver el problema de la soledad
del viudo.

Tareas que no se dan si no hay otros

hijos:

* Desarrollo de un sistema de ayuda
mutua entre padres e hijos.

1. Principio de la familia

Esta etapa se inicia cuando la pareja se casa o decide convivir y
termina cuando la mujer queda embarazada. La boda o la decision
de convivir es el primer estresor con el que se enfrenta la pareja.
Implica muchas tareas de desarrollo, principalmente ésta:
ajustarse el uno al otro.

Podemos decir que es una etapa de negociacién: la pareja
aprende a negociar. Generalmente, la negociacion se realiza
mediante reglas pautas de conducta o interaccion implicitas e
inconscientes), mas que por normas (pautas de conducta o
interaccion explicitas y conscientes).

Las tareas de este estadio son, légicamente, las mismas tanto
para las parejas que tengan un hijo deficiente, como para las
demas parejas. Pero por el potencial de conflicto o estrés que
suponen estas tareas, la pareja puede desarrollar una relacion que
no resista al estrés paranormativo de tener un hijo deficiente.

Gath (1977) sugiri6 que la estabilidad emocional antes del
nacimiento de un nifio con retraso mental puede mediatizar los
efectos de este retraso en la familia. En el 30% de su grupo
experimental de padres de nifios con sindrome de Down, encontré
rupturas matrimoniales o fuerte disarmonia, aspectos que no
encontré en el grupo control. No obstante, en casi el 50% de los
padres del grupo experimental observé que el matrimonio se habia
fortalecido.
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Cunningham y Davis (1988) sefhalan que, frecuentemente, la
separacion y la falta de armonia en la pareja con un hijo deficiente
son mas probables cuando ha habido dificultades conyugales
previas. Aunque no observaron diferencias significativas en la
frecuencia de separacion de los matrimonios con hijos deficientes
y el grupo control, los aspectos positivos y negativos de la relacién
que mantienen los padres de un nifio con retraso mental eran mas
extremos. Asi, si antes del diagndstico habia una fuerte armonia o
disarmonia, ésta aumentaba.

La espera del hijo

Este estadio empieza cuando la mujer se queda embarazada y
finaliza cuando nace el nifio. El embarazo es una fuente de estrés
de diverso grado, segun las convicciones de cada uno de los
miembros de la pareja, pues los cambios pueden ser asumidos de
diferente forma. La tarea principal de este estadio es prepararse
para la llegada del hijo, prepararse para funcionar como padres,
tarea que se desarrolla durante todo el embarazo.

En algin momento del embarazo, cada vez mas parejas se
plantean la posibilidad de que el hijo nazca con una deficiencia,
afrontando asi otra tarea de desarrollo que puede incluirse dentro
de los temores cognitivos: temor y preocupacién por un nacimiento
anormal. Este temor provoca en los futuros padres ansiedad y
ambivalencia de sentimientos, pero les prepara para poder afrontar
cualquier tipo de nifio: activo, pasivo, llorén, o quiza,
discapacitado. Si la pareja anticipa esta posibilidad, ya se esta
preparando para afrontar el “shock” que acompafa al nacimiento
de un hijo discapacitado.

Estas parejas, que temen la posibilidad de tener un hijo
discapacitado, suelen acudir a especialistas en diagndstico
prenatal, acontecimiento que podria considerarse como
paranormativo.

El nacimiento del hijo discapacitado
El nacimiento de un hijo siempre produce un estrés, pero el
nacimiento del primogénito requiere una adaptacién mas compleja

y, por lo tanto, una serie de tareas que surgen, principalmente, a
raiz del primer hijo.
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Cuando en una familia nace un hijo con retraso mental, sea o no el
primogénito, las tareas de desarrollo son las mismas que para
cualquier otra familia, pero surgen otras nuevas que pueden o no
realizar, ya que el retraso mental de un hijo es un estrés
paranormativo: no contribuye al desarrollo de la familia.

Cuando nace un hijo, la madre trabajadora se siente mas
estresada por tener que volver a trabajar, pero cuando el hijo es
disminuido, la madre encontrard mas dificultades para compaginar
ambos roles, puesto que los nuevos roles que surgen en relacioén
al retraso (estimular al nifio, cuidarlo, controlar la medicacion, etc.)
son, frecuentemente, responsabilidad de la madre.

La comunicacién-notificacién de una discapacidad supone siempre
un estrés para los padres. Todos los padres que esperan un hijo,
se imaginan a un hijo normal, sano, guapo, el mas maravilloso e
inteligente de todos... Estas expectativas sufren casi
inevitablemente alguna transformaciéon cuando la imagen mental
se hace realidad. Pero si el hijo es deficiente, la discrepancia entre
la imagen mental y la realidad se hace aun mayor.

Las deficiencias severas, frecuentemente, se diagnostican tras el
nacimiento, mientras que las deficiencias medias o ligeras suelen
diagnosticarse mas tarde, cuando los padres ya han establecido
lazos con una imagen mental de un nifio normal.

El estrés que provoca el duelo por la pérdida del hijo normal,
empeora por el hecho de que las deficiencias medias y ligeras son
a menudo dificiles de diagnosticar y “perfilar”. Esto provoca en los
padres una cierta desconfianza hacia los profesionales y un estrés
anadido porque los padres no saben cédmo presentar a su hijo al
entorno social, qué “etiqueta” ponerle. Algunos discapacitados
pueden pasar a través de etapas en las que apenas se perciba su
retraso, esto provoca que la familia pase por expectativas
emocionales a veces desmedidas y, a la larga, costosas. Se
mueven entre la aceptacion y negacién de la discapacidad.

La reaccion ante un diagnéstico de discapacidad es personal,
depende de diversos factores: la forma en que se ha informado del
diagndstico, los recursos de la familia (internos y externos), las
expectativas con respecto al hijo, etc., aunque, por otro lado,
existen una serie de reacciones que suelen ser comunes a todos
los padres:
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e Shock inicial: incredulidad, conmocion.

e Reaccion: los padres intentan entender la discapacidad;
intentan interpretarla, verifican la informacién. En este
momento, los -padres: experimentan sentimientos y actitudes
como: proteccién-rechazo del hijo, en ocasiones
sobreproteccién, dolor y pérdida, reduccién o anulacién de la
sexualidad-reproduccion, resentimiento-culpabilidad, dudas
acerca de la competencia personal (“no seré capaz’,
ansiedad (“no sé qué hacer ni cémo”), verificacién del
diagnéstico (“peregrinaciéon de médico en médico”, etc.

e Adaptacion funcional: las preguntas se tornan en “;qué se
",

puede hacer?”, “jcomo podemos ayudar a nuestro hijo?”,
etc.

Una vez conocido el diagnéstico, una de las preocupaciones mas
profundas de los padres es cédmo explicar la situacién y el problema a
los demas hijos, tanto si éstos son mayores como si son menores que
el discapacitado. Puesto que se trata de una situacién que supone
estrés y malestar y los padres pueden estar todavia conmocionados,
es probable que no encuentren el momento apropiado y tienden a
posponer la comunicacion para “mas adelante”.

Los hermanos del discapacitado psiquico necesitan tener esta
informacién, saber qué es lo que le ocurre a su hermano, porque
pertenecen a esta familia y la presencia del hermano discapacitado les
afectara de un modo u otro. Son los padres las personas que tienen
que notificar el diagnéstico a los otros hijos, dandoles la informacién
necesaria, que se ira ampliando a medida que vayan pasando por las
diferentes etapas del ciclo vital personal y familiar.

Los padres también deben afrontar el estrés de explicar la
discapacidad a parientes, abuelos, amigos y vecinos. Sin embargo,
aunque es un momento angustioso, tras hacerlo suelen encontrar un
gran alivio (Cunningham, 1990). Aunque también les afectara el
impacto que la noticia produce en los demas y las reacciones que el
entorno ofrece.

4. Familias con hijos en edad preescolar
Esta etapa comienza cuando el bebé, relativamente obediente y
sonriente y que se puede llevar a casi todas partes, se convierte

en “los terribles dos afos”, “los tumultuosos tres”, los “feroces
cuatro” y “los rebeldes cinco” (Rubin y Rubin, 1990).
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A pesar del agotamiento que puede producir un nifio en esta
etapa, se halla satisfaccién en ver como éste va descubriendo el
mundo, su fuerza, sus capacidades, etc. El estrés de las tareas de
esta etapa en las familias con un hijo con retraso mental se
convierte en paranormativo, porque las tareas o bien no se
cumplen, o bien obstaculizan el desarrollo familiar.

Las familias con un hijo con retraso mental suelen mantener los
roles tradicionales, en los que el marido se encarga de ganar
dinero y de las tareas de mantenimiento de la casa y la mujer de
las tareas domésticas y el cuidado y educacion de los hijos. La
mujer suele asumir también los nuevos roles surgidos a causa de
la discapacidad, con el consiguiente aumento de las demandas de
tiempo “maternal”. Fewell et al. (1984) y Cunningham (1990)
sefalan que la mayoria de las parejas estan de acuerdo con estos
roles y que, frecuentemente, los maridos tienen ciertas dificultades
en tratar con el hijo; parece ser que suelen encontrar més
dificultades para aceptar al hijo con retraso mental y por eso,
dirigen sus esfuerzos hacia el trabajo.

Con un hijo “normal”, la mayoria de los padres tienen que adaptar
su vivienda para evitar los accidentes. Cuando termina esta etapa,
el hogar vuelve a la normalidad. Pero en un hogar con un hijo con
retraso mental, la casa puede quedar siempre como si se tratara
de un nifilo pequeno, o tendrdn que hacerse adaptaciones
inusuales (aparatos de fisioterapia, cerraduras en ventanas y
armarios, simbolos en las puertas, etc.)

Y si las familias “normales” encuentran que educar y criar a un hijo
es muy caro, para las familias con un hijo con discapacidad
psiquica todavia lo es mas (Gunn y Berry, 1990). El coste
“adicional” es variable, puesto que depende-de las necesidades
especificas del hijo y de la planificacion que deseen o puedan
hacer los padres.

Estos gastos econdmicos adicionales (medicamentos, alimentos
especiales, transporte, especialistas y cuidadores) van en
detrimento tanto del propio hijo con discapacidad, como de sus
hermanos, puesto que tanto unos como otros participan en menor
grado de actividades ludicas o extraescolares que los hijos de
otras familias.
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Segun el grado de gravedad de la discapacidad, los padres
deberan afrontar que tienen un hijo que no consigue desarrollar las
capacidades basicas, como el control de esfinteres, comer solo,
ser auténomo en la marcha, comunicarse verbalmente o
entretenerse solo.

Estas capacidades pueden desarrollarse en etapas posteriores o
no desarrollarse nunca. Consecuentemente, la responsabilidad y
los cuidados de los padres se extenderan en el tiempo, a lo largo
de las diferentes etapas del ciclo vital y los padres requerirdn mas
tiempo, energia fisica, psicolégica y emocional para continuar con
la rutina diaria de cuidado de su hijo, ya que a medida que el hijo
vaya creciendo, los padres necesitaran mas fuerza fisica y mas
energia y predisposicion.

En esta etapa del ciclo vital, la busqueda de “atencién temprana” y
programas de intervencion suponen en los padres un estrés,
puesto que implica aceptar la discapacidad de su hijo. En estos
programas, los padres ven y conocen a otros nifios, mayores que
el suyo, también con discapacidad; pueden hacer suposiciones de
cémo sera su hijo cuando sea mas mayor y esto les produce
también dolor, un dolor que puede volverse crénico.

En este estadio, la disminucion es cada vez mas evidente, y
cuanto mas evidente se hace, méas “estigma social’ pueden
experimentar los padres. Se enfrentardn con comentarios,
murmullos y miradas que les afectaran en mayor o menor medida.

Un tema importante en esta etapa es la eleccion del parvulario:
;especial o ordinario?

Familias con hijos en edad escolar

Esta etapa comprende, aproximadamente, de los 6 a los 12 afos.
Se vuelve a plantear la eleccién del centro educativo, con la
diferencia de que esta vez sera para los préximos 12 afos.

La escuela especial, con todas sus diferencias, vuelve a enfrentar
a los padres con la discapacidad de su hijo y con su dolor por la
pérdida de su hijo normal, se vive de nuevo de una nueva forma.
Con este tipo de escolarizacion, la familia experimenta de nuevo
un estigma social mas evidente, mas personas sabran que el nifio
es discapacitado psiquico.
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Con la integracién en un centro escolar ordinario, los padres
también experimentan dolor: ven y se les recuerda la diferencia
entre su hijo y sus comparferos. Su principal preocupacién suele
ser la adaptaciéon social del hijo y los servicios de apoyo
necesarios para que su hijo permanezca en este entorno
“normalizado”. Los hermanos, si van a la misma escuela, pueden
también verse afectados por el trato del resto de comparieros,
profesionales, etc.

Como ya hemos comentado, la aceptacién del hijo es un
fendmeno ciclico, y en cada etapa, con las nuevas tareas, vuelve a
surgir el dolor y la pérdida y la necesidad de aceptacion.

En esta etapa, los padres también pueden aumentar su
preocupacién por sus otros hijos, bien por la relacién que los
hermanos establecen con el hijo con retraso mental, o bien por el
efecto que éste pueda tener sobre sus hermanos. Es importante
cdmo se resuelven los conflictos entre los hermanos y los
sentimientos que estos conflictos o las intervenciones de los
padres tienen en los hijos.

Los padres deben resolver una serie de tareas paranormativas con
respecto a sus hijos:

e Los hermanos suelen encontrar dificil explicar la
discapacidad a la gente.

e Los hermanos pueden sentirse excluidos o menos queridos
debido al tiempo y la atencién que los padres deben
dedicar a su hermano con discapacidad.

e Los hermanos pueden ver afectado su tiempo de ocio
(tiempo de dedicacion y coste econémico).

e Unos hermanos pueden estar dispuestos y sentirse
orgullosos de ayudar al discapacitado, pero otros no; hay
que aprender a respetar la identidad de cada hijo.

e Como en cualquier otra familia, pueden encontrarse
hermanos que no se lleven bien y los padres no deben
culpabilizarse por ello.

En los primeros estudios sobre la familia del discapacitado
psiquico, se podia leer con frecuencia que estos padres se sentian
aislados. Segun Cunningham (1990) se dan dos tipos de
aislamiento: el social y el emocional. El primero consistiria en “no
poder salir y divertirse a causa del nifio, pero estas limitaciones de
la actividad social tiene mas que ver con las dificultades de los
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padres para aprender a convivir con las caracteristicas del nifio; el
aislamiento emocional surge cuando los padres piensan que no
tienen a nadie con quien compartir sus problemas y que les
comprenda”.

Las relaciones de la familia con el subsistema extrafamiliar varian
mucho: redes sociales amplias o reducidas, densas o escasas. Sin
embargo, en general los investigadores coinciden en que, a
medida que la familia va pasando por las diferentes etapas, cada
vez confia menos en la comunidad (Freixa, 1993). La
discapacidad se hace cada vez mas evidente y la reaccién de la
sociedad también, aumentando asi la ansiedad de los padres que
se sienten en ocasiones cansados del gran esfuerzo que les
supone llevar una vida lo mas “normal” posible.

Familias con hijos adolescentes

Esta etapa comprende desde los 13 a los 18 afos,
aproximadamente, y se trata de una etapa de muchas presiones,
tanto para padres como para hijos. En este momento los
adolescentes establecen su propia identidad, despiertan a la
sexualidad y buscan su independencia. El adolescente tiene ya
capacidad de decisién y los padres pierden el control, aunque no
el poder, sobre sus hijos, lo que suele provocar bastante estrés.
Las tareas de esta etapa son dificiles de afrontar para los padres,
puesto que son conscientes de que “todo lo que provenga de ellos
es criticable para sus hijos”.

Este periodo suele también ser de los mas estresantes para las
familias con un hijo con discapacidad psiquica. La confrontacion
de valores y normas, y la renegociacién de normas y reglas no se
dan con los hijos con discapacidad psiquica, puesto que los
padres siguen decidiendo por estos hijos.

Surgen otro tipo de tareas paranormativas. Los padres van viendo
cémo el cuerpo de su hijo discapacitado va cambiando, se va
desarrollando, pero no al mismo ritmo que su desarrollo mental,
emocional y social, y ven cédmo despierta su sexualidad. Los
padres, generalmente, no saben cémo afrontar esta situacién; si
es dificil para las familias “normales”, todavia puede serlo mas
para estas familias. A esto se le afade el temor de los padres a
que su hijo sea explotado sexualmente.

Existen una serie de tareas que los padres deben ensefar a su

hijjo con discapacidad que le ayudaran a ser “adulto” y a
desenvolverse en el mundo fuera del hogar: la aceptaciéon de la
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discapacidad, la capacidad de decision, la libertad de eleccion,
asumir que existen riesgos y asumir los sentimientos de soledad,
etc.; lo que ocurre es que muchas familias desconocen como
plantear y tratar estos asuntos con sus hijos con discapacidad.

Es una tarea compleja, en la que los padres pueden sentir
profundas dificultades, puesto que supone darle al hijo con
discapacidad psiquica la identidad y la libertad de la que, en cierta
forma, se le priva para “protegerle” de la sociedad. Generalmente,
la familia “aisla” al hijo, pasando éste la mayor parte del tiempo
con la familia. Asi, la preocupacién de los padres sobre el futuro de
su hijo va aumentando, y se plasma en preocupacion a nivel
vocacional y econémico.

Aunque para algunos discapacitados existen alternativas
laborales, los padres no suelen tener expectativas de que sus hijos
trabajen, y no suelen planear nada al respecto. Se sugiere que
esto ocurre asi, porque para los padres, pensar en el futuro de su
hijo es estresante, y para reducir este estrés en relacion al futuro,
las familias de los discapacitados psiquicos viven al dia, viven el
momento (Freixa, 1993).

En esta etapa, los padres comienzan a asumir que su hijo
dependera toda su vida econémicamente de ellos. Los padres
suelen referir cierta ansiedad por el futuro econémico de sus hijos,
se preocupan de establecer un “ahorro” para su hijo, puesto que
“si nosotros no lo hacemos, la sociedad no lo va a hacer”.

Las relaciones entre los hermanos debe ser redefinida, su rol, su
responsabilidad. Normalmente, esta etapa se caracteriza por la
separacion de los hijos de su familia. Los hijos adolescentes se
convierten en jévenes adultos.

Familias con hijos adultos

Este periodo termina cuando el dltimo hijo se va de casa, y los
padres quedan de nuevo solos, debiendo reencontrarse como
pareja. Este estadio puede no alcanzarse nunca en las familias de
un discapacitado psiquico, pues la mayoria de las veces el hijo
discapacitado vive con sus padres hasta que éstos fallecen o no
pueden ya hacerse cargo de él. Habitualmente, no existe una
relacién de “adulto a adulto” con el discapacitado, porque se le
sigue considerando como a un “nifio”, éste no se independiza, con
lo cual los padres pueden no volver a reencontrarse como pareja.
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Es esta etapa, la aceptacion de la discapacidad implica la
adaptacion emocional a las implicaciones de la “adultez” del hijo.
En esta etapa pueden producirse confrontaciones con los
“profesionales”, o més bien con la “ideologia” de los servicios, que
siguen luchando por la normalizacién y la integracién. Se les pide
a los padres que hagan lo posible para que su hijo tenga las
mismas oportunidades que los demas miembros de la familia,
principalmente en el drea del ocio. Aunque los padres hayan
luchado también por esta filosofia, ahora se dan cuenta de que las
oportunidades de socializacidn no se dan ya fuera del ambito
familiar. Los hijos de los amigos, los hermanos y los amigos de
éstos, ya son mayores y tienen su propia vida.

La mayoria de edad supone la independencia del hijo, lo cual no
sucede con el hijo con discapacidad psiquica. Los padres deben
decidir el futuro vocacional de su hijo, la escuela deja de ser el
recurso adecuado; existen algunas alternativas, pero la eleccion se
hace dificil y los padres pueden estar ya cansados y desanimados
con respecto a la relacién con profesionales y servicios.

Los padres sienten, entonces, que sus responsabilidades, en lugar
de disminuir, aumentan. Surge la siguiente pregunta: “;Qué
pasara con nuestro hijo cuando nosotros ya nos estemos?” Los
padres pueden reaccionar viviendo al dia, sin pensar en el futuro ni
haciendo planes; o bien se convenceran de que si tienen un plan
de ahorro, su hijo tendrd mas posibilidades de que alguien quiera
hacerse cargo de él cuando ellos mueran. En este periodo la
familia suele buscar la forma, privada o publica, de que el
discapacitado tenga algun dinero.

Los padres suelen tomar conciencia de que deben incapacitar
legalmente a su hijo y nombrar a un tutor; incapacitarlo porque, a
partir de los 18 afos, su hijo es mayor de edad y, por lo tanto,
tiene responsabilidad civil, y nombrar a un tutor para que se haga
cargo de él cuando los padres mueran. Suele ser un paso dificil,
puesto que implica reconocer ante la sociedad la discapacidad de
su hijo.

Generalmente, en esta etapa todavia no se toma ninguna decision
ni sobre la incapacitacion ni sobre la tutela. Aunque los padres son
conscientes de que es necesario y beneficioso para su hijo, esto
les supone plantearse el futuro, que es uno de los aspectos mas
estresantes para estas familias y una forma de afrontar este estrés
es viviendo al dia.
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8.

Familias de mediana edad

Esta etapa comienza cuando el ultimo hijo abandona el hogar y
contintia hasta la jubilacién (“retiro laboral”) de los cényuges. Debe
afrontarse la tarea del nido vacio. Los padres deben afrontar el
reencuentro como pareja, sin algunos de los alicientes que tenian
al principio del matrimonio. Este estadio puede no alcanzarse
nunca cuando se tiene un hijo con discapacidad psiquica; los
padre no podran gozar de la libertad de la pareja que
generalmente se asocia a la adultez de los hijos. Ademas, los
padres tienen que continuar afrontando las tareas de desarrollo de
etapas anteriores.

En esta etapa del ciclo vital, los padres suelen reconocer ya
totalmente la “cronicidad” de la discapacidad; vuelve a surgir el
dolor por lo que su hijo no podra experimentar (matrimonio, crianza
de hijos, etc.)

El contacto con los servicios provoca que los padres deban
plantearse de nuevo y seriamente tanto la incapacidad como la
tutela legal. Sin embargo, incluso en esta etapa son todavia pocos
los padres que toman una decisiéon al respecto y “pasan a la
acciéon”. La incapacitacion, generalmente, no se da todavia y uno
de los principales motivos que dan es que “incluso en esto tienen
que pagar”. Sin embargo, en cuanto a la tutela, suele ya existir una
decision: generalmente se delegara en un familiar préximo, un
hermano o una instituciéon (o en ambos a la vez). Generalmente si
no hay mas hijos o hijos con los que los padres puedan contar, la
familia o bien no toma la decisién o bien buscan otro tipo de
soluciones: un familiar préximo, una institucién, etc. En esta etapa
los padres siguen buscando todo tipo de ayudas econémicas para
su hijo, planifican la seguridad financiera a largo plazo del hijo
discapacitado.

Familias de edad avanzada

Esta ultima etapa del ciclo vital familia comienza con la jubilacién
laboral de los padres y finaliza con la muerte. En estas familias, si
no hay otros hijos, algunas tareas no se daran. Si no lo han hecho
ya, deberan resolver definitivamente las tareas de lugar de
residencia, tutela e incapacitacion.
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Para estos padres, que han llegado a esta etapa manteniendo a su
hijo discapacitado con ellos, estas tareas se hacen muy duras.

Deberan manejar muchos sentimientos, “cortar el cordon umbilical

después de tantos afos, sentir que dejan a su hijo en manos de
desconocidos, sentimiento de culpa y abandono, afrontar la propia
muerte y la jncertidumbre en relacién al futuro del hijo, etc.

3.5.6.- Necesidades de las familias a lo largo del ciclo vital

Siguiendo a Cunningham y Davis (1988), podemos sefialar que las
familias de los discapacitados psiquicos presentan una serie de
necesidades, que van cambiando a lo largo del ciclo vital. Mostramos
estas necesidades en el siguiente cuadro:

Tipo de Necesidad

Necesidades Utilitarias

Necesidades Instrumentales

Necesidades implicadas

Cuidado fisico del hijo con discapacidad
psiquica.

Supervision del hijo, de los problemas
fisicos y médicos.

Control de la conducta del hijo.

Ayuda para el transporte.

Ayuda durante las vacaciones, fines de
semana, efc.

Atencidon temporal (p.e. durante una
enfermedad, un ingreso hospitalario,
etc.)

Servicios de “canguro”.

Ayuda econdmica.

Acceso a servicios e instalaciones
ludicas y de ocio.

Organizacion del tiempo y la energia
familiar.

Recursos para favorecer el desarrollo.
Técnicas para aumentar la adquisicion
de capacidades del hijo con
discapacidad.

Recursos para afrontar la educacién del
hijo.

Informacion sobre servicios.
Informacién sobre ayudas, becas,
subvenciones.

Orientacion sobre derechos y
responsabilidades.
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(Continuacién Tabla)

Necesidades implicadas

Necesidades Psicoloégicas * Informacién, conocimiento acerca de la
discapacidad.

» Informacion, conocimientos acerca de
las implicaciones de la discapacidad.

* Informacién y conocimiento en relacion
al diagnéstico y procesos de evaluacion
respecto a las decisiones de su hijo con
discapacidad.

» Espacio y tiempo para expresar
sentimientos.

* Informacién de cdmo asumiry como
explicar la discapacidad.

* Lugary tiempo de reunién para
compartir y compara ideas y
sentimientos.

« Afrontamiento duelo y limitaciones.

+ Afrontamiento capacidades y desarrollo
psico-afectivo y sexual del hijo.

+ Planteamiento futuro.

Las necesidades utilitarias se refieren al tiempo y a la energia que
necesita el sistema familiar y/o cada miembro del mismo para
satisfacer las funciones familiares que le son asignadas.
Generalmente, el discapacitado psiquico tiene necesidades acordes a
su edad cronoldgica y otras que no son acordes, estas necesidades
suelen ser acordes al grado de discapacidad.

Las necesidades instrumentales se refieren a la informacion vy
orientacion en relacion a diversas areas: (a) vida familiar, (b) servicios
y (c) educacién y formacion. Es probable que si se les proporciona a
las familias recursos de afrontamiento para manejar los problemas de
conducta, para favorecer el desarrollo y aprenden técnicas
terapéuticas para sus hijos, manejaran mejor su tiempo y su energia
en beneficio de todos los miembros del sistema familiar.

Las necesidades psicoldgicas se refieren a las necesidades que
plantean todos los miembros de la familia para comprender y afrontar
su situacion y la discapacidad, sus propios sentimientos y reacciones
y los de otras personas, asi como para manejar las implicaciones de
su situacioén y los diferentes procesos para la adaptacion.

Una vez que el profesional ha situado a la familia en la etapa de su

ciclo vital y conoce sus necesidades, es conveniente priorizar dichas
necesidades.
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Las necesidades utilitarias son muy importantes y es conveniente
tenerlas en cuenta en primer lugar. Por ejemplo, si un profesional se
encuentra con una familia que “no coopera”, que no acude a las citas,
seria conveniente que, antes de etiquetarla como “resistente,
despreocupada o0 no cooperadora”, se planteara qué motivo puede
tener la familia para actuar de este modo.

Con frecuencia, una familia actia de este modo porque no tiene con
quién dejar a su hijo, porque no tiene recursos econémicos par pagar
a un “canguro” o pocas redes de apoyo informal, etc. Si no tienen
cubiertas estas necesidades, es posible que no perciban las
necesidades educativas o formativas de su hijo como algo prioritario
en estos momentos, y no tendran tiempo ni energia para acudir a las
citas, seguir los consejos profesionales o asistir a una reunién de
padres...

Las necesidades instrumentales (de informacién y orientacién) van
variando a lo largo del ciclo vital. Por ejemplo, la informacién sobre
servicios va cambiando desde los servicios de diagndstico hasta los
servicios residenciales. Los padres necesitan esta informacién sobre
servicios, puesto que las transiciones son dificiles de asumir y superar
en las condiciones de estas familias. Las transiciones que provocan
mayor ansiedad en estos padres y a las cuales es conveniente prestar
mayor atencion son: fa transicion del hogar a la escuela, de la escuela
al centro ocupacional o de trabajo y la transicién del domicilio paterno
a otro emplazamiento.

Las necesidades psicoldgicas pueden ser trabajadas tanto por
profesionales como por grupo de padres, charlas o reuniones, segun
el tipo de situacién que se desee tratar.

Nuestra labor como profesionales pasara por poder considerar a los
padres y familiares como requisito necesario para plantear nuestros
objetivos de intervencién en el trabajo con discapacitados psiquicos.
El discapacitado psiquico no es un ser aislado, pertenece a una
familia, una forma de “entender” la vida y de afrontar los cambios; la
cual es importante que nosotros conozcamos, con el fin de poder
plantear las metas y los objetivos “con” la familia, y no “en contra” de
la misma.
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Capitulo 4 - REFLEXION Y JUSTIFICACION
DEL PRESENTE TRABAJO

Conocer las necesidades de las familias con un miembro con
discapacidad, es dar un importante paso hacia la comprensioén de la
situacion en la que se desenvuelven dichas familias; ello nos acercara
a un mayor acierto en el disefio de las estrategias (profesionales y
politicas) efectivas de intervencion.

La sobrecarga fisica y emociona, y la percepcion de falta de recursos
para poder afrontarla, puede traducirse en demandas especificas de
cuidados de salud (mental y fisica). Esta situacion mostraria que las
familias con un discapacitado psiquico adulto (tras afios de cuidados
prolongados) tienen un nivel de salud inferior al de la poblacién
general.

La hipdtesis que defendemos, es que este nivel de salud puede
resentirse: por los cuidados prestados durante un tiempo prolongado,
por la carga emocional que conlleva cuidar de estas personas y
también por el temor o la ansiedad que puede producir la
“incertidumbre” sobre quién y cémo se va a hacer cargo del cuidado
del hijo/a con discapacidad cuando la familia ya no pueda hacerlo.

Nosotros planteamos en nuestro estudio que, de entre las muchas
preocupaciones que pueden rondar a un padre/madre de un adulto
con discapacidad psiquica, una de ellas, que puede acompanarles
durante muchos afios (sobre todo en la ultima etapa de su ciclo vital),
es la preocupacion por el futuro de sus hijos cuando ellos ya no
puedan cuidarles. Esta preocupacién puede ser comun a cualquier
padre/madre de nifios o adolescentes; pero, seguramente, a medida
que los hijos crecen, esta preocupacién disminuye, quiza porque a
medida que el hijo se acerca a la edad adulta, existen evidencias de
su independizacién y de que podra “defenderse” autbnomamente en la
vida.

Esto no suele ocurrir entre las familias de las personas con
discapacidad psiquica. Todo lo contrario, las exigencias “sociales”,
“afectivas”, etc. suelen ir en aumento (limitaciones en el area social,
area afectiva y sexual, area de aprendizaje, area de expresion-
comunicacion, area laboral-profesional).

-82-



Dentro de este entramado de tareas y sentimientos, los padres deben,
ademas, continuar con su vida en otras areas (laboral, afectiva,
relaciones sociales y familiares, etc.) y, al mismo tiempo, deben
prepararse para asumir que no son “eternos” y que deben prever que
algln dia sus hijos tendran que continuar sin ellos. Deben dejar
“atado” dénde vivird su hijo/a y quién se “hara cargo” de él/ella y de
sus cuidados. Hasta que llegue el momento de tenerlo “todo atado”,
pueden pasar afnos, muchos afios, y la “incertidumbre”, sobre todo si
es una incertidumbre sin apoyo ni orientacion adecuada, puede
producir secuelas a muchos niveles.

Existe importante literatura acerca de los beneficios personales y
sociales (también econdémicos) del cuidado familiar y en el propio
entorno del usuario. Pero existe todavia escasa literatura e
investigacion acerca de los efectos negativos que dicho cuidado
(sobre todo si no tiene todas las garantias de soporte necesarias)
puede producir. Nuestro estudio pretende valorar los efectos que
produce el cuidado prolongado de un discapacitado psiquico sobre el
bienestar y la salud de los familiares y definir con ello las necesidades
que presentan los mismos.

Nos gustaria que este estudio sirviera como impulso para redisefar y
redefinir las directrices necesarias, para que este cuidado familiar
tuviera las garantias socio-sanitarias y profesionales adecuadas.

Es posible que, como profesionales, podamos facilitar la puesta en
marcha de mejores estrategias de intervencion, para que la situacién
que describimos tenga mayores garantias de contemplar a la familia
como parte del objetivo de intervencién, cuando se redacten y disefien
las directrices politicas y profesionales para al trabajo y la promocién
de recursos en el area de la discapacidad psiquica.
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Capitulo 5 - METODOLOGIA

5.1. Sujetos
Procedencia de la Muestra

La muestra del presente estudio estaba compuesta por dos grupos de
sujetos definidos de la siguiente manera:

GRUPO CONTROL (N = 142)
El grupo Control se extrajo de los siguientes contextos:

1.- “Aulas Universitarias de la Experiencia”, cursos de la Fundacién
Universitaria San Pablo CEU Valencia. Curso 2001.

Los matriculados eran mayores de 55 anos, a los que no se les
exige titulacion minima.

Los cursos estan subvencionado por la Direccion General de
Ensefianzas Universitarias de la Conselleria de Cultura i
Educacioé de la Generalitat Valenciana.

2.- Asociacion Amas de Casa de Cullera (s6lo responden cinco
sujetos, de los cuales dos fueron no validos, puesto que
respondieron sujetos con hijos menores de 18 anos).

3.- Grupos de entre 5-10 cuestionarios recogidos por amigos,
conocidos, compaferos, etc. De Valencia capital y poblaciones
de la provincia.

La media de edad en este grupo fue 55,58, de los 142 sujetos que
formaban el grupo Control, 57 (40,1%) eran hombres y 85 (59,9%)
mujeres.

GRUPO EXPERIMENTAL (Grupo “Discap.”) (N = 188)

El grupo Discap. estaba formado por padres/madres y familiares de

adultos con discapacidad psiquica, que acudian a las siguientes
instituciones:
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1.- A.T.A.M. (Asociacion Telefénica Asistencia a Minusvalidos),
Centro Privado.

Esta Asociacion, declarada de utilidad publica en el afio 1981,
pertenece a Telefénica, se sostiene por la aportacion de los
trabajadores y la representacion de la Empresa, con una
aportacién econémica de la masa salarial global (sobre el 6 por
mil).

Tras unos anos de estricta entidad privada, a partir del ano 1993
se empezaron a ofrecer plazas a "externos", tras los oportunos
acuerdos y Conciertos con las diferentes Administraciones, para,
en la actualidad, disponer de un total de 59 usuarios de Centro
Ocupacional, de los cuales estan concertados 47, estando
prevista la completa concertacion para el final del afio 2002.

La forma de acceso es la comun a todos los Centros de la Red
Publica (excepto para aquellos usuarios “privados”).

Todos viven en la provincia de Valencia. Mas del 50% en
Torrent, Valencia un 35% vy el resto en Alacuéas, Xirivella,
Picanya, Paiporta, etc.

2.- Centro Ocupacional y Centro de Dia Marqués de Dos Aguas. Es
un Centro Publico. El acceso es a través de listas de espera
gestionadas por la Conselleria de Bienestar Social de la
Generalitat Valenciana. Acuden a dicho Centro un total de 110
usuarios. Todos proceden de Valencia capital y de poblaciones
de alrededor.

De los 188 sujetos que formaban el grupo Discap., 77 (41%) eran
hombres), y 111 (569%) eran mujeres. La media de edad para este
grupo fue de 53,08.

La descripcién detallada de la muestra y la distribucién de las
variables socio-demograficas viene reflejada posteriormente, en el
apartado 5.5. de Resultados.



5.2. Variables
5.2.1. Variables Socio-Demograficas.
Parentesco.
Sexo.
Edad.
Estado civil.
Nivel de formacion/estudios.
Profesion.
Nivel econémico.
Importancia de las creencias religiosas.

Medida en que se piensa que dichas creencias ayudan a
superar las dificultades con el hijo/a.

Edad de los tres primeros hijos mayores de 18 afos (sélo
Grupo Control).

Situacién profesional de los tres primeros hijos mayores de 18
afios (solo Grupo Control).

Situacién de convivencia de los tres primeros hijos mayores de
18 anos (sélo Grupo Control).

Nivel de Retraso Mental (s6lo Grupo Discap.)
Edad del hijo con discapacidad. (Sélo Grupo Discap.)

Situacion del hijo con discapacidad. (So6lo Grupo Discap.)
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5.2.2. Variable de Vulnerabilidad.

+ Distrés psicolégico y sintomas psicopatoldgicos.
5.2.3. Variable de Salud.

+ Listado de “Estado General de Salud”.
5.2.4. Preocupaciones relacionadas con la propia muerte.

+ “Listado de preocupaciones relacionadas con asuntos sin
resolver ante la posibilidad de la propia muerte”.

5.2.5. Preocupaciones en relacién al familiar con discapacidad.
+ “Listado de valoracion sobre preocupaciones relacionadas con
el adulto con discapacidad psiquica”.
5.3. Descripciéon de los Instrumentos empleados.

Para este estudio disefiamos un cuadernillo, que incluia diversos
apartados, todos ellos de tipo “autoinforme” (Ver Anexo 1).

Para el grupo control el cuadernillo incluia 4 apartados:

1) Doce preguntas acerca de datos socio-demograficos.

2) Brief Symptoms Inventory: B.S.I.

3) Listado sobre Estado General de Salud.

4) Listado de preocupaciones relacionadas con asuntos sin
resolver ante la posibilidad de la propia muerte.

Para el grupo Discap. se incluia, ademas de estos 4 apartados un
quinto apartado:

5) Listado de valoracidon sobre preocupaciones relacionadas con
el hijo con discapacidad psiquica.
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5.3.1 Cuestiones socio-demograficas

Las areas que se recogian en este apartado del cuadernillo eran
comunes en ambos grupos hasta el item 8:

5.3.1.1.

5.3.1.2.

5.3.1.3.

5.3.1.4.

5.3.1.5.

5.3.1.6.

Parentesco con el joven adulto. Parentesco con el
adulto con discapacidad. En el grupo control todos los
sujetos fueron padres o madres a cargo de un joven
adulto.

Sexo.

Edad, que para posteriores andlisis fue categorizada
de la siguiente manera:

1= < 30 afos
2= 31-45 afos
3= 46-59 afnos
4= = 60 anos

Estado civil, con las siguientes categorias:

Soltero/a

Casado/a
Separado-divorciado/a
Viudo/a

Nivel de formacién/estudios; con las siguiente
categorias:

Sin estudios
Estudios basicos
Estudios medios
Estudios superiores

Profesién, de respuesta abierta y categorizado
posteriormente en tres rangos:

e En activo

e Jubilado/a
¢ Amade casa
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5.3.1.7.  Nivel econémico, con las siguiente categorias:

Bajo
Medio-bajo
Medio-alto
Alto

5.3.1.8. Importancia de las creencias religiosas para el sujeto,
con las siguientes categorias:

Poca
Alguna
Bastante
Mucha

5.3.1.9. Medida en que se piensa que dichas creencias
ayudan a superar las dificultades con su hijo/a, con
las siguientes categorias:

e Poco

e Algo

e Bastante
e Mucho

5.3.1.10. Las restantes tres preguntas eran diferentes para
ambos grupos de la muestra. Para el grupo control:
Edad de los hijos mayores de 18 afnos (los 3
primeros), redefinida posteriormente en categorias:

¢ 1= 18-28 afnos
2=29-38
3= 2 39 afos

5.3.1.11. Situacién profesional de los tres primeros hijos
mayores de 18 arnos, con las siguientes categorias:

e Estudiantes

e Trabajando
e Enparo
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5.3.1.12. Situacién de convivencia de los tres primeros hijos
mayores de 18 afos, con las siguiente categorias:

¢ Vive solo
e Vive en casa o con un familiar
e Vive con pareja o amigos

Estas 3 ultimas variables mostraron que el valor relevante
para considerar en los analisis estadisticos posteriores,
era el primer hijo (H1), H2 no arrojaba resultados
significativos la mayoria de las ocasiones, y H3 en
ninguna ocasion. Es decir, que el valor discriminante para
los andlisis se daba siempre con respecto a H1.

5.3.1.13. Para el grupo Discap la variable “nivel de Retraso
Mental (RM)” tenia las siguientes categorias:

Ligero
Moderado
Grave/severo
Profundo

Siguiendo las categorias diagndsticas descritas en el DSM-1V:

ligero: Cl (coeficiente intelectual) entre 50-55 y 70.
- moderado: Cl entre 35-40 y 50-55.

grave/severo: Cl entre 20-25 y 35-40.

profundo: Cl < 20-25.

5.3.1.14. La variable “situacién” del hijo adulto con
discapacidad, con las siguientes categorias:

En casa (no acude a ningun Centro)

Acude a Centro de Dia o Centro Ocupacional
Centro Especial de Empleo

Centro Residencial / Vivienda tutelada

Esta variable fue redefinida posteriormente en las
siguientes categorias: 1= “no acude a ningtin Centro”y 2=
“acude a Centro de Dia o Centro Ocupacional”, vy,
finalmente, todos los hijos discapacitados del grupo
discap. acudian a un Centro de Dia o Centro
Ocupacional.
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5.3.1.15. Edad del hijo adulto con discapacidad, categorizada
posteriormente de la siguiente manera:

1= 18-28 anos
2= 29-38
3= 2 39 anos

5.3.2._B.S.L

De los instrumentos existentes, para la presente investigacion
decidimos utilizar el “Inventario Breve de Sintomas” (Brief Symptoms
Inventory: B.S.l. Derogatis & Spencer, 1982). Escogimos dicho
Inventario pro su facil aplicacién y por sus buenas caracteristicas
Psicométricas.

El B.S.l. es una medida de autoinforme de cincuenta y tres items, que
evallia el distrés psicologico general y permite detectar y cuantificar
sintomas de diversos trastornos psicopatoldgicos. Segun consta en
las instrucciones, los sujetos tienen que indicar, “la cantidad de
malestar que cada problema les ha causado en la ultima semana”.
Cada problema corresponde a un item que hay que valorar
atendiendo a una escala tipo Likert de cinco puntos (0-4), ordenada
desde “nada” de malestar, hasta “mucho” malestar.

El B.S.l. fue elaborado en 1982 por Derogatis y Spencer como forma
abreviada del “Listado de 90 sintomas revisado” (Symptoms Checklist-
90-Review; S.C.L.90-R, Derogatis, 1977) y, aunque ha recibido menos
atencién que este ultimo, es un instrumento ampliamente utilizado en
pacientes con y sin problemas médicos o psiquiatricos.

Derogatis y Melisaratos (1983) agrupan los items en nueve
constructos o dimensiones:

1. Somatizacion: esta dimensién refleja malestar originado por
percepciones de disfunciones corporales. Los items se centran en
signos fisicos, tales como problemas cardiovasculares,
gastrointestinales, respiratorios, dolor y molestias musculares,
etc.

2. Obsesién-compulsidn: se centra en identificar pensamientos y
acciones que la persona experimenta como irresistibles,
irracionales e involuntarios; tales como conductas de
comprobacién, dificultades para tomar decisiones, para
concentrarse, etc.
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3. Sensibilidad interpersonal: se refiere a sentimientos de
inferioridad e inadecuacion de la persona, tales como el
autodesprecio, la incomodidad en situaciones sociales, etc.

4. Depresion: incluye sintomas propios de esta patologn’a como

, . disforia, desesperanza, anhedonia, etc.

5. Ansiedad: describe signos generales de nerviosismo y tensnén al
igual que elementos caracteristicos de los ataques de panico.

6. Hostilidad: engloba pensamientos, sentimientos y conductas
propias de las personas agresivas, como irritabilidad, explosiones
de genio y pérdida de control.

7. Ansiedad fébica: se centra en sintomas propios de la agorafobia y
de otras fobias, como miedo a viajar o alas multitudes o a los
espacios abiertos, etc.

8. Ideacién paranoide: se refiere a pensamientos de hostilidad,
sospecha y al miedo a perder la propia autonomia.

9. Psicoticismo: incluye items caracteristicos de un estilo de vida
esquizoide (menor gravedad) hasta items que describen los
sintomas positivos de la esquizofrenia.

El B.S.1. incluye también tres indices globales que permiten obtener:

1) BSI TOTAL: el “indice global de severidad”, (Global Severity
Index): puntuaciéon media en el cuestionario, por lo que puede
considerarse un indicador de la psicopatologia actual del
sujeto. Incluye la informacién sobre le nimero de sintomas y la
intensidad del distrés percibido.

2) BSI POSITIVO: el “otal de sintomas positivos” (Positive
Symptoms Total): sumatorio de los items con puntuaciones
distintas a cero.

3) BSI GRAVEDAD: el “indice de gravedad de sintomas
positivos” (Positive Symptoms Distress Index), que se trata de
una medida de intensidad corregida y se calcula sumando
todas las puntuaciones y dividiendo por el numero de
“sintomas positivos”.

A pesar de la naturaleza dimensional que los autores defienden
(Derogatis & Spencer, 1982), otros muchos investigadores defienden
la “unidimensionalidad” del BSI (Bonynge, 1993; Brophy, Norvell &
Kiluk, 1988; Clark y Friedman, 1983; Cyr, McKenna-Foley & Peaconk,
1985; Haftkencheid, 1993; Holcomb, Adams & Ponder, 1983;
Schwarzwald, Weisenberg & Solomon, 1991). De hecho, un estudio
reciente en nuestro pais (Aragén et al., 1999), también confirma la
naturaleza unidimensional del BSI.
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No obstante, hemos efectuado el oportuno analisis factorial con los
resultados de nuestra muestra y hemos valorado las dimensiones para
efectuar los analisis, tal y como sugerian los autores originales de la
prueba.

Las autoras del ultimo estudio mencionado (Aragén et al., 1999), en
nuestro pais, concluyen lo siguiente en relacién a la dimensionalidad
del BSI:

+ Existe una gran dificultad a la hora de decidir en qué factor
incluir los items, puesto que la mayoria de ellos tienen pesos
elevados en mas de uno.

+ Las altas correlaciones entre las dimensiones propuestas por
Derogatis & Spencer (1982) muestran una falta de
independencia entre los factores, que impide discriminar entre
diferentes grupos de sintomas.

* La excelente fiabilidad de la escala total (BSI TOTAL) confirma
la posibilidad de utilizar el BSI como una medida de distrés
psicopatoldgico general, una vez que ha quedado demostrada
la naturaleza unidimensional del cuestionario, manteniendo los
53 items.

+ El BSI se comporta como un instrumento unidimensional, tanto
en poblacién clinica (Boulet & Boss, 1991), como en poblacion
normal; evalua el distrés psicopatolégico general y muestra
una fiabilidad excelente.

Tanto en el estudio mencionado (Aragén et al.,, 1999) como en el
nuestro, el analisis factorial marcé un alto porcentaje de explicacion de
la varianza en el primer factor o dimensién (mas de un 60% en el
estudio de Aragén et al., y cerca de un 30 % en el nuestro, y el 29
factor explicaba tan solo alrededor del 5% en ambos estudios.

.............................. — [ ] o

Factores
Factor 1 68,4
Factor 2 4,54
Factor 3 2,55
Factor 4 1,65

etc. etc.

-93-



Tabla 8.3.2.(b) Nuestro Estudio.

Factores % de varianza explicada
Factor 1 27,53
Factor 2 5,07
Factor 3 4,36
Factor 4 3,5
etc. etc.

5.3.3. Listado de Estado General de Salud

Este listado, que fue disefiado por nosotros para este estudio, pedia a
los sujetos que marcaran las casillas correspondientes a aquellos
problemas de salud que tuvieran desde hace mas de seis meses. El
cuestionario incluia 4 apartados:

1) Doce items sobre problemas de salud fisica y mental.

2) Doce items sobre medicacién que se tomaba en relacion a los
anteriores problemas de salud.

3) Frecuencia con la que los sujetos acudian al médico para si
mismos. (Categorias excluyentes).

4) Control del tratamiento médico (categorias no excluyentes).

5.3.4. Listado de preocupaciones relacionadas con asuntos sin
resolver ante la posibilidad de la propia muerte.

Este listado, creado y disefiado para este estudio, constaba de 10
items (con el titulo “cuestiones adicionales” en el cuadernillo).

Los items fueron creados en base a nuestra experiencia profesional
con familias de discapacitados psiquicos adultos, asi como en base a
la revisibn de la literatura existente. Algunos de nuestros items
tuvieron en cuenta el trabajo de recopilacién llevado a cabo por
Neymeyer (1997), basandonos principalmente en algunos de los items
de la Escala Multidimensional de Miedo a la Muerte (EMMM) de
Hoelter (1979), de 42 items, tales como:

“8.- Me asusta no cumplir mis metas en la vida antes de morir”.

12.- Me asusta no vivir el tiempo suficiente para disfrutar mi jubilacion.
17.- Si me muriera mafana mi familia estaria triste durante mucho
tiempo.

21.- Me asusta no tener tiempo de experimentar todo lo que quiero.

37.- Si muero mis amigos estaran tristes durante mucho tiempo.

41.- Tengo miedo de no poder ver crecer a mis hijos”.
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Estos items pertenecian a dos factores definidos por Hoelter como:
“Miedo por otras personas significativas” y “Miedo a una muerte
prematura”.

En realidad, nuestro cuestionario no media especificamente el miedo
ante la propia muerte, sino que pretendia mas bien medir las
preocupaciones relacionadas con asuntos que se percibian como no
resueltos e importantes, en relaciéon al futuro o al pasado (“lo que no
he hecho o disfrutado durante mi vida” y “lo que quedara sin resolver
si yo no estoy”).

Los items de nuestro cuestionario se disefiaron para ser respondidos
en una escala Likert de 5 puntos, desde 0 (“no me preocupa nada”)
hasta 4 (*me preocupa mucho”).

Realizamos un analisis factorial de los 10 items de nuestro

cuestionario y mostramos los resultados de dicho analisis en la Tabla
5.3.4.(a)

Tablg §.3.4.(a) Matriz de compgpnentes

Adic1 ,536 ;392 460
Adic2 418 456 »620
Adic3 ,527 -.556 133
Adic4 m -150 E

Adic5 714 -.290 E

Adic6 ,656 -528 E

Adic7 ,626 -,164 182
Adic8 ,526 216 -,300
Adic9 776 328 -,370
AdiclO ,740 370 -,400

Método de extraccidon: Analisis de componentes principales
aTres componentes extraidos

Como podemos observar, todos los items saturan en el primer factor,
excepto el item Adic2 (“asuntos moraies/reijgjosos sin resolver”) qU€ satura en el
factor 3.

De hecho, tal y como podemos ver en la tabla siguiente (Tabla
5.3.4.(b)), el primer factor explica cerca del 40% de la varianza; por
ello hemos tomado este cuestionario como un instrumento
unidimensional. Esto puede también apoyarse por el muy alto grado
de correlaciones significativas entre los 10 items (Mostramos dichas
correlaciones en la Tabla 5.3.4.(c)).

-95-



Tabla 5.3.4.(b) Porcentaje de varianza explicada_en factores ARJIC1-10

Tabla 5.3.4.(c) Correlaciones entre items de adic1-10

Adic2 Adic3 Adic4 Adic6 | Adic7 Adic8 Adic9 AdidO
Adicl
Correlac.Pearson ,A436**  196**  ,235%*  281**  161**  ,249**  314**  326** ,335**
Sig.(bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,003 ,000 ,000 ,000 ,000
N 330 330 330 330 330 330 330 330 330
Adic2
Correlac.Pearson ,071 ,189**  165** ,110* ,230** ,099 ,285** ,253**
Sig.(bilateral) ,197 ,001 ,003 ,045 ,000 ,071 ,000 ,000
N 330 330 330 330 330 330 330 330
Adic3
Correlac.Pearson ,255**  402**  B64**  272**  211** | 220** A77**
Sig. (bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,001
N 330 330 330 330 330 330 330
Adic4
Correlac.Pearson ,391**% 447 311** 163**  418** 372
Sig.(bilateral) ,000 ,000 ,000 ,003 ,000 ,000
N 330 330 330 330 330 330
Adic5
Correlac.Pearson A486**  523**  310**  ,393** ,364**
Sig.(bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 330 330 330 330 330
Adic6
Correlac.Pearson J373*  194** 347 ,314**
Sig.(bilateral) ,000 ,000 ,000 ,000
N 330 330 330 330
Adic7
Correlac.Pearson ,234** 357 ,318**
Sig.(bilateral) ,000 ,000 ,000
N 330 330 330
Adic8
Correlac.Pearson A11** ,402**
Sig.(bilateral) ,000 ,000
N 330 330
Adic9
Correlac.Pearson ,850**
Sig.(bilateral) ,000
N 330
AdiclO

Correlac.Pearson

Sig. (bilateral)

N
**_La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)
*. La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)
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5.3.5. Listado de valoracion sobre preocupaciones relacionadas
con el adulto con discapacidad psiquica.

Este listado de diez items fue también disefiado para el presente
estudio, a partir de la experiencia personal y profesional en el campo
de la discapacidad, asi como en relacién a la literatura revisada sobre
el tema.

Se les pidid a los sujetos bajo estudio (grupo discap.) que anotaran
tras cada item un numero del 1 al 10, ordenandolos de mayor a menor
preocupacioén, siendo el diez para la cuestién que mas les preocupaba
y el uno para la que menos les preocupaba de entre las diez que se le
planteaban.

A pesar de que se pidid que no repitieran ningun nimero, de los 188
padres/familiares, 37 respondieron de forma incorrecta a esta parte
del cuadernillo, puesto que puntuaron del uno al diez cada uno de los
items, sin tener en cuenta dicha instruccion. Sin embargo es
interesante que las respuestas de estas 37 personas fueran
puntuaciones muy altas, excepto en dos de los items (lo cual
comentaremos mas adelante). A diferencia de estos 36 sujetos, los
restante se vieron obligados a “ordenar” por orden de importancia, lo
cual les forzaria a numerar quiza algun item por debajo de lo que ellos
quisieran, pero escogido por tener otros por encima que se valoraban
como mas importantes en este momento.

El valor de esta parte del cuadernillo es absolutamente cualitativo,
pero no por ello menos interesante.

Las respuestas ofrecidas fueron categorizadas para su posterior
interpretacion en los siguientes rangos:

* Preocupacion baja (1-2-3)

* Preocupacion media (4-5-6-7)
* Preocupacion alta (8-9-10)
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5.4. Procedimiento

Los cuadernillos disefiados para la presente investigacién, fueron
completados por los sujetos de la muestra de forma andnima vy
voluntaria.

En el caso del grupo Control, los cuadernillos fueron repartidos
acompanados de una explicacion verbal del motivo de estudio y
rogando su colaboracién. Se solicitaba que, a ser posible, rellenaran
tanto el padre como la madre un cuadernillo cada uno y, en su caso,
aquella persona o personas responsables del cuidado del joven
adulto. (Todos los sujetos de este grupo fueron, finalmente, padres y
madres).

Y, en el caso del grupo Experimental (grupo Discap.), el cuadernillo se
acompanaba de una carta informativa, describiendo el propdésito del
presente estudio y recalcando la importancia de su colaboracion. (Ver
Anexo 1). Asi mismo, se solicitaba que, a ser posible, completaran el
cuadernillo tanto el padre como la madre y, en todo caso, aquella
personas o personas responsables del adulto con discapacidad
psiquica.

Una vez recogidas todas las respuestas al cuadernillo, eliminamos
aquellos sujetos que presentaban cuestionarios incompletos o no
reunian los criterios de inclusion en la muestra:

a) Para el grupo control: ser padres/madres (o persona
responsable) de, como minimo, un hijo (o hija) mayor de 18
afos; y no tener ningun hijo (o familiar) con discapacidad
psiquica a su cargo.

b) Para el grupo experimental (grupo discap.): ser padres/madres
0 personas que tengan bajo su responsabilidad y cuidado a un
hijo adulto con discapacidad psiquica (mayor de 18 afos).

Tras ello, introdujimos los datos en el programa SPSS-10, con el fin de
realizar los analisis estadisticos pertinentes.



Sometimos dichos datos a los siguientes analisis:

1.

Analisis estadistico descriptivo.

Realizamos un primer analisis de la distribucién de frecuencias
con la muestra completa y a continuacién separamos al grupo
control del grupo experimental (Discap.) para completar dicho
analisis.

Asi mismo, realizamos el célculo de tendencia central y de
variablidad de los datos recogidos.

Analisis de las relaciones entre las distintas variables del
estudio.

Se llevaron a cabo los andlisis de varianza (ANOVA) para
valorar las diferencias existentes entre ambas muestras, en
funcién de las variables del estudio y, en aquellos casos en los
que se observé diferencia significativa, aplicamos las pruebas
posteriores (post-hoc) necesarias, utilizando el alfa de
Bonferroni.

Empleamos, asi mismo, las pruebas Chi-cuadrado en aquellos
casos en los que fue conveniente.

3. Estudio de las Correlaciones.

Finalmente se realizaron una serie de analisis correlacionales
con el propésito de medir la asociacion lineal entre las variables,
tanto a nivel global, como a nivel de ambos grupos de la
muestra.
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5.5. Analisis y resultados.

5.5.1. Analisis estadistico descriptivo

Descriptivos de la muestra

La muestra total estaba formada por 330 sujetos. Segun los criterios
por los que habian sido seleccionados, pertenecian o bien al grupo
Control (padres o responsables de adultos, mayores de 18 afios, sin
discapacidad, n = 142) o bien al Grupo Discap. (padres o
responsables de adultos con discapacidad psiquica, n = 188).

La edad, el sexo, el estado civil, el nivel de estudios, la profesion, el
nivel econdémico, la importancia de las creencias religiosas y la ayuda
de dichas creencias, asi como las edades de los hijos, la situacion de
convivencia y situaciéon profesional (en el grupo control) y la edad del
hijo, su nivel de retraso mental y el grado de parentesco (en el grupo
Discap.) fueron las variables socio-demograficas recogidas en primer
lugar. Mostramos a continuacion, en las siguientes tablas, las
frecuencias, porcentajes y medidas de tendencia central.

5.5.1.1. Parentesco

Esta variable, al igual que la variable “Estado Civil” y “Edad” muestra
diferencias entre ambos grupos, por lo ya mencionado anteriormente,
asi pues, Unicamente reflejamos en la siguiente tabla las frecuencias y
porcentajes del grupo Discap. (puesto que en el grupo control, todos
los sujetos fueron padres o madres). (Ver figura 20, en Anexo 2).

Mayoritariamente los sujetos eran padres y madres, pero vemos que
el 22,3% del grupo Discap. esta formado por otros familiares (que no
son padre ni madre), tales como hermanos/as, sobrinos/as,
cunados/as, etc. Todas estas personas se declaraban responsables
del cuidado de un adulto con discapacidad psiquica.

Tabla 8.5.1.1. Variables Socio-demograficas

PARENTESCO
Gr. Discap. Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Padre-madre 146 77,7 77,7
Hermano/a 34 18,1 95,7
Abuelo/a 2 1.1 96,8
Otro parentesco o sin p. 6 3,1 100
TOTAL 188
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El analisis descriptivo mostrd, en primer lugar, que ambos grupos de
la muestra (Control y Discap.) tenian distribuciones porcentuales muy
similares para la variable “sexo”.

Tabla 5.5.1.2. Variables Socio-demograficas
am -

Variable socio-demografica Gr. Control Gr. Discap. Total
SEXO
Hombre 57(40,1%) 77(41%) 134(40,6%)
Mujer 85(59,9%) 111(59%) 196(59,4%)
5.5.1.3. EDAD

Sin embargo, la variable edad presentaba las siguientes medidas de
tendencia central, frecuencias y porcentajes. Y vemos que, aunque la
media es similar en ambos grupos la desviacion estandar varia.

Tabla 5.5.1.3.(a) Variables Socio-demograficas

Variable socio-demografica Gr. Control Gr. Discap. Total
EDAD

Media 55,58 53,08 54,16

SD 8,36 13,56 11,66

Minimo-Maximo 41-85 21-85 21-85

Esto se debe a que, como puede verse en las siguientes tablas, la
edad minima en la muestra de padres/familiars de adultos con
discapacidad psiquica (Grupo Discap.) fue: 21 afos, lo cual hace que
aumente considerablemente la SD (13,56).

Ello se debe, como ya hemos comentado, a que dicho grupo estaba
compuesto, no solamente por padres y madres, sino también por otros
familiares que eran responsables del cuidado de la persona con
discapacidad psiquica (hermanos/as, cufados/as, sobrinos/as, etc.)
Veamos estos datos a continuacion:

. Grupos de edad definidos: 1= < 30 afos; 2= 31-45 afos; 3= 46-59 afos
y 4= > 60 afnos.



Tabla 5.5.1 3.(b) Grupos de edad - Control

GRUPEDAD
\ Frecuencia j Porcentaje | Porcentaje valido jj Porcentaje acumulado j
L
2 12 8,5 8,5j
82 fZr..... . j 64,8 L 73,2 j
1Control 5 fZr......,.64.8][ - !
4 38 26,8 | 26,8 100,01
I [Total j 142 100,01 100,0
Tabla 5.5.1.3.(c) Grupos de edad - Discap.
_ | GRUPEDAD
| Frecuencia j Porcentaje Porcentaje valido | Porcentaje acumulado i
LL_ 1 L. | E— M j 9.0 9.0
1.2 il 281 14,9 14,91 23,9 |
Discap [3 | 83l 44 1 441 1 68.1 ;
i4 60j 31,9 31,9 il 100,0
| Total]! 188! 1000 L ...ueee. 1°0.0 | | ceereernenas ” |

5.5.1.4. ESTADO CIVIL
En las figuras 3 y 4 (Anexo 2) podemos ver la distribucion de la
variable “estado civil” para ambos grupos de la muestra. Mostramos

las frecuencias y porcentajes en las siguientes tablas.

GRUPO CONTROL:

ESTADO CIVIL
GR. Contro, Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Soltero/a 1 0,7 0,7
Casado/a 122 85,8 86,5
Separado-divorciado/a 6 4,2 90,8
Viudo/a 13 9,2 100
TOTAL 142
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GRUPO DISCAP.

Tabla 5.5.1.4.(b) Variables Socio-demograficas
ESTADO CIVIL

GR DISCAP Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Soltero/a 23 12,2 12,2
Casado/a 128 68,1 80,3
Separado-divorciado/a 17 9,1 89,5
Viudo/a 20 10,6 100
TOTAL 188

Al igual que lo comentado para la variable edad, debemos sefalar
que, puesto que en el Grupo Discap. (grupo bajo estudio)
respondieron al “cuadernillo” hermanos /as, lo que aumentd el numero
de personas “solteras” en dicho grupo (en comparaciéon con el grupo
control).

Observamos también que existe el doble de porcentaje de
separados/divorciados en el grupo “Discap.”, en comparacion con el
grupo Control, lo cual confirma otros hallazgos en estudios anteriores.

5.5.1.5. NIVEL DE FORMACION/ESTUDIOS

En las figuras 5 y 6 (Anexo 2) podemos ver la distribuciéon de esta
variable por grupos de la muestra.

Puede observarse que el nivel formativo del grupo Discap. es
ligeramente inferior al del grupo Control. En las siguiente tablas
podemos ver la distribucion del nivel de estudios para cada grupo.

Tabla 5.5.1.5.(a) Variables Socio-demograficas

NiveL EsTUprROS " e
Br. EBREFDI Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Sin estudios 12 8,5 8,5
Estudios basicos 52 36,6 451
Estudios medios 53 37,3 82,4
Estudios superiores 25 17,6 100
TOTAL 142

Tabla 5.5.1.5.(b) Variables Socio-demograficas
NIVEL ESTUDIOS

Gr. Discap. Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Sin estudios 24 12,7 12,7
Estudios basicos 89 47,4 60,1
Estudios medios 48 25,5 85,6
Estudios superiores 27 14,4 100
TOTAL 188
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5.5.1.6. PROFESION

En las figuras 7 y 8 (Anexo 2) vemos la distribucién de la profesion de
ambos grupos, categorizada en los siguientes rangos: “en activo”
(cualquier profesion que se desempefe en el momento actual o se
esté en condiciones de desempefar), “‘jubilado/a” (rango en el que se
incluye a todas aquellas personas que se definieron como
pensionistas o jubilados) y “ama de casa” (que incluye a todas
aquellas personas que indicaron “sus labores”, “ama de casa” o
“tareas de mi casa”).

Podemos observar las frecuencias y porcentajes en las tablas
siguientes. Comprobamos que los porcentajes se distribuyen de forma
muy similar en ambos grupos.

Tabla 5.5.1.6.(a) Variables Socio-demograficas

PROFESION e e
Gr. Control Frecuencia Porcentaje

En activo 76 53,5 53,5

Jubilado 17 12,0 65,5

Ama de casa 49 34,5 100

TOTAL 142

Tabla 5.5.1,6.(b) Variables Socio-demograficas

G/ DisclLT Porcentaje Porc. Acumulado
En activo 94 50,0 50,0
Jubilado 23 12,2 62,2
Ama de casa 71 37,8 100
TOTAL 188

5.5.1.7. NIVEL ECONOMICO

En las figuras 1y 2 (Anexo 2) vemos la distribucién de porcentajes en
los distintos niveles econémicos de ambos grupos de la muestra.
Podemos observar que el grupo de padres/familiares de
discapacitados percibe y refiere un estatus econdémico ligeramente
inferior: mientras que en el grupo control ninguna persona refiere tener
nivel econdmico “bajo”, en el grupo bajo estudio (discap.) no hubo
ninguna persona que refiriera tener nivel econémico “alto”. Podemos
ver las frecuencias y porcentajes en las siguientes tablas.
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Tabla 5.5.1.7.(a) Variables Socio-demograficas
NIVEL ECONOMICO

Gr. Control Frecuencia
Bajo -
Medio-bajo 72
Medio-alto 68
Alto 2
TOTAL 142

Tabla 5.5.1.7.(b) Variables Socio-demeograficas
NIVEL ECONOMICO

Gr. Discap. Frecuencia
Bajo 21
Medio-bajo 124
Medio-alto 43
Alto -
TOTAL 188

Porcentaje

50,7
47,9
1.4

Porcentaje

11,1
66,0
22,9

50,7
98,6
100

11,1
771
100

5.5.1.8. CREENCIAS RELIGIOSAS (Importancia/Ayuda)

En las variables “Importancia de las creencias religiosas” (RELIG1) y
“Ayuda de dichas creencias para superar las dificultades con el hijo/a
(RELIG2), los valores de las respuestas se distribuyen de forma muy
similar en ambos grupos (ver figuras 9,10, 11 y 12, en Anexo 2).

Mostramos a continuacién las tablas con las frecuencias y porcentajes

de ambas variables en los dos grupos de la muestra.

Lo unico que podriamos destacar es que el grupo Control tiene una
proporcion ligeramente mayor en la respuesta “poca” ayuda de las
creencias para superar dificultades con el hijo/a y el grupo Discap. un
porcentaje ligeramente mayor en la respuesta “mucha” ayuda de

dichas creencias.

Tabla 5.5.1.8.(a) Variables Socio-demograficas
IMPORTANCIA CREENCIAS

Gr. Control Frecuercia
Poca 32
Alguna 47
Bastante 41
Mucha 22
TOTAL 142

Tabla 5.5.1.8.(b) Variables Socio-demograficas
IMPORTANCIA CREENCIAS

Frecuencia
Poca 41
Alguna 64
Bastante 57
Mucha 26
TOTAL 188

Porcentaje

22,5
33,1
28,9
15,5

Porcentaje

21,9
34,0
30,3
13,8
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Porc. Acumulado

22,5
55,6
84,5

100

Porc. Acumulado

21,9
55,9
86,2

100



Vemos que la distribucion para la variable “importancia de las
creencias religiosas” es muy similar en ambos grupos. Y lo mismo
ocurre para la variable “ayuda de dichas creencias para superar las
dificultades con el hijo/a”, si bien, como podemos ver en las siguientes
tablas, el grupo control puntua ligeramente por encima en la respuesta
“poca ayuda”.

Tabla5.5.1.8.(c) Variables :as

A Gr Control* # Porc. Acumulado
Poca 50 35,2 35,2
Alguna 38 26,8 62,0
Bastante 36 25,3 87,3
Mucha 18 12,7 100
TOTAL 142

Tabla 5.5.1.8,(d) Variables Socio-demograficas
AYUDA CREENCIAS

Gr. Discap. Frecuencia Porcentaje Porc. Acumulado
Poca 56 29,8 29,8
Alguna 54 28,7 58,5
Bastante 48 25,5 84,0
Mucha 30 16,0 100
TOTAL 188

5.5.1.9. EDAD DE LOS HIJOS

A continuacién, mostramos la tabla de edades de los hijos de los
sujetos, tanto del grupo control como del grupo discap. Como puede
comprobarse, la medida de tendencia central sigue siendo bastante
similar, sobre todo tomando el valor de H1 (primer hijo mayor de 18
afios en el grupo control).

Tabla 5.5.1.9. Variables Socio-demograficas

Gr.Control Minimo Maximo
Edad H1 28,68 7,25 18 61
Edad H2 26,52 5,31 18 41
Edad H3 25,22 4,75 18 40

Gr.Discap. SD Minimo Maximo
Edad hijo disc. 27,86 8,03 19 68
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5.5.1.10. Profesiéon y Situaciéon de ios hijos

En cuanto al grupo control, reflejamos en las figuras 13 a 19 (en
Anexo 2) las distribuciones de las “edades”, “profesién” (categorizada
en 3 rangos: “estudiando”, “trabajando” y “en paro”), y “situacién”

(categorizada en 3 rangos: “vive solo”, “vive en casa o con familiares”
y “vive con pareja o amigos”).

Como podemos observar en la siguiente tabla, solamente el primer
hijo (“H1”) reane el 100% de los casos, puesto que H2 y H3 no
siempre estaban presentes en todos los sujetos de la muestra, bien
porque H1 era hijo unico, o bien porque los demas hijos eran menores
de 18 afios, y se les pedia que anotaran solamente aquellos mayores
de 18 afos.

Como podemos observar, solamente en H1 (primer hijo mayor de 18
afos) se completan los porcentajes acumulados, puesto que en H2 e
H3 (segundo y tercer hijo mayores de 18 afios) no se veian incluidos
todos los sujetos del grupos control, bien porque H1 era hijo unico, o
porque H1 y H2 no tenian mas hermanos, o bien porque los demas
hijos no tenian todavia cumplidos los 18 anos.

Para el grupo control de la muestra, mostramos en la siguiente tabla la

distribucion de las variables “profesién” y “situacion de convivencia” de
los hijos:
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Tabla 5.5.1.10. Variables Socio-demograficas

PROYESIONISTTUACION

GHa°S |

Profesion H1
Estudiante
Trabajando
En paro
TOTAL

Profesiéon H2
Estudiante
Trabajando
En paro
TOTAL

Profesion H3
Estudiante
Trabajando
En paro
TOTAL

Situacion H1

Vive solo

Vive en casa

Vive con pareja o amigos
TOTAL

Situacion H2

Vive solo

Vive en casa

Vive con pareja o amigos
TOTAL

Situacion H3

Vive solo

Vive en casa

Vive con pareja o amigos
TOTAL

Frecuencia

38
96

142

30
72

107

19
26

49

17
79
46
142

10
70
27
107
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Porcentaje

26,8
67,6
5,6

211
50,7
3,5

13,4
18,3
2,8

12,0
55,6
32,4

7,0
49,3
19,0

3,5
28,2
2,8

Porc. Acumulado

26,8
94,4
100

211
71,7
75,4

26,8
94,4
100

12,0
67,6
100

7,0
56,3
75,3

3,5
31,7
34,5



5.5.1.11. Nivel de Retraso Mental

Con respecto al nivel de Retraso Mental (RM) del hijo/familiar con
discapacidad, la distribucion fue la siguiente:

Tabla 5.5.1.11. Variables Socio-demograficas

e WEL RM-—-

Gr. Discap.

Ligero
Moderado
Severo-grave
Profundo
TOTAL

Porcentaje Porc. Acumulado
24 12,8 12,8
108 57,4 70,2
36 19,2 89,4
20 10,6 100

188

Podemos ver en dicha distribucion que mas de la mitad de sujetos
eran padres-familiares de discapacitados con nivel de RM “moderado”.

Todos los hijos de Ilos sujetos del grupo
experimental (Grupo Discap.) tenian hijos adultos
con discapacidad, participando en un algun
“Programa de Dia” (Centro de Dia o Centro
Ocupacional).
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5.5.2. Analisis de varianzas

Para establecer las diferencias existentes entre las medias de las
puntuaciones de las distintas variables de los dos grupos, efectuamos
un ANOVA vy, en aquellos casos en los que fue necesario, aplicamos
las pruebas post-hoc (alfa de Bonferroni)

5.5.2.1. B.S.l.

Si bien tomamos para este estudio el BSI como cuestionario
“unidimensional” para los analisis, decidimos realizar, ademas,
algunos analisis que nos permitieran detectar si existia diferencia
entre las puntuaciones de ambos grupos de la muestra, en funciéon de
los nueve factores descritos por los autores originales (Derogatis y
Spencer, 1982).

5.5.2.1.1. Realizamos un analisis (ANOVA) implicando esta variable
en relacion a la variable grupo de pertenencia (GRUPO).

Tabla 5.5.2.1.1.(a) Factores BSI - Grupo (ANOVA)

T s [gi F ISie|
ifTPsicoticismo [inter-grupos |_j | 4,767 C030j
52-Somatizacion [inter-grupos 1 4 7,723 ,006
iflTDepresion | Inter-grupos ||1 17,187 ,000
4-Hostilidad finterigrijpos | ¢} 7,250 J007]
jfT*Ansiedad 1 [inter-grupos | _; \..4,354.[i038
||8-ldeacién Paranoide [inter-grupos 4 4 [757927' ,001
9-Sensibihdad Interpers. [Inter-grupos |_ Li 4354" ,0381
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Tabla 5.5.2.1.1.(b) Factores BSI - Grupo (Descriptivos)

Noom i Desviacién tipica ||
i il
i 1Psicoticismo 1*ontroT™" [ 142 .3046 “ 4037l;
Iriscapacitado | 188 H4162 ,4981 j
12-Somatizacién j Control jl 142 F.4899 ,5040 |
Discapacitado | 188 L .6672 '621 Ol
3-Depresion | Control | 142 ,5047 j
| Discapacitado | 188 i ,7713 , 7572 j

i 4-Hostilidad j Control I| 142]: ,3986 ,4081
) |DiscapacitadcTjfl88 ,5585 ,6123]
f%#AQ;iéé;&i """""" \control 5798 | 5857 |
Discapacitado 1j88 fT7243 16493]j
[ 8-Ideacién Paranoide jControl = _ H 142) 6115 5578 |
Discapacitado 1|188 ;78520 BRE ‘
iControl 111421 ,5798 .5857J

A9-Sensibilidad Interp. _ . i
jDiscapacitado | 188 ,7243

Como podemos observar en las tablas anteriores, todas Ilas
dimensiones definidas por Derogatis y Spencer, exceptuando
Ansiedad fébica y Obsesion-compulsion muestran diferencias
significativas entre ambos grupos de la muestra. Podemos ver que
dicha diferencia es en el sentido de que el grupo “Discap.” puntua
significativamente mas alto en dichas dimensiones: Psicoticismo,
Somatizacion, Depresion, Hostilidad, Ansiedad 1, Ideacion Paranoide
y Sensibilidad Interpersonal.

5.5.2.1.2. Quisimos también comprobar si existia alguna diferencia
entre los valores de las dimensiones del BSI y el grupo de edad al
que pertenecian los sujetos.

* En el grupo Control, tras aplicar un ANOVA, obtuvimos una
diferencia significativa (p = .023) en la dimensién “Obsesion-
compulsion”, entre el grupo 3 de edad (entre 46-59 anos) y el
grupo 4 (> 60 anos), en el sentido de que el grupo 4 puntuaba
significativamente mas alto que los del grupo 3 esta dimension
del BSI.

Tabla 5.5.2.1.2.(a) Dimensiones BSI - Gr.Edad - Control

J — 1..... m
ANOVA (Gr. Control) ELu Sig. j

6-Obsesion-Compulsién Inter-grupos § 2~ ,0231

GRUPO EDAD , 1
Descriptivos - Control N Media | Desviacién tipica A
N=142 \ i

=11 -



121 121 ,72221 ,7363|
6-Obsesién-Compulsién (3 | 92 | 7772 , 7389 J
inn 33 YAATATI ... ,8261 1

* En el grupo Discap., el ANOVA arrojé solamente una diferencia
estadisticamente significativa (=.023) en la dimension de
“Somatizacion”. Pero al efectuar las pruebas post-hoc para
conocer entre qué grupos se producia dicha diferencia, la
significacion estadistica fue desconfirmada.

5.5.2.1.3. Realizamos otro analisis (ANOVA) con el fin de comprobar
si existian diferencias en las dimensiones del BSI en relacién a la
variable Sexo.

e Para el total de la muestra, el ANOVA mostré diferencias
significativas en las dimensiones sombreadas en la siguiente
tabla:

Tabla 5.5.2.1.3.(a) Dimensiones BSI *Sexo - ANOVA Total
uAnova) Muestra Total

g * |sgl
i[2-Somatizacion ii Inter-gruposj UJI 14,327 || ,0001
iSF-Depresion jlnter-grupos ! 1r S.Bi -003'
j[6-Obsesion-Cornpuisién]]linter-grupos | 1 fioTgi][TOA
| 7-Ansiedad 1 jinter-grupos i 1t 9.193 | ,003]

9-Sensibilidad InterpeTT*finter-grupos ._"] 9193 pos

En la siguiente tabla de datos “descriptivos” mostramos
(sombreandolos) los valores que fueron significativamente mas
altos en mujeres que en hombres:
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Tabla 5.5.2.1.3.(b) Dimensiones BSI - Sexo - Descriptivos Total

Descriptivos - Total

Media esviacion tipica
i . hombre
2-Somatizacion
. ombre
3-Depresion .
muier
6-Obsesion- hombre ,7388 i
Compulsién mujer 1,00941
i hombre jt 1
7-Ansiedad 1
mujer 7474 i
9-Sensibilidad hombre it 134 ,5373 i
Interp.

Para el grupo Control obtuvimos los siguientes resultados:

|ANOVA-Control g; FW |
f 2-Somatizacion jfInter-grupos i 11 6,225j| ,0141
[T-Ansiedad 1 linter-grupos] 1! 4,561 f ,034]

[[9-Sensibilidad Interp. jjjnter-gruposj _y 4,561 1,034 jj

Las diferencias significativas halladas fueron en las
dimensiones de “Somatizacién”, “Ansiedad 17 y “Sensibilidad
Interpersonal”’. Veamos en la siguiente tabla en qué sentido
fueron estas dichas diferencias (sombreadas).

Tabla 5.5.2.1.3.(d) Dimensiones BSI - Sexo - Control- Descriptivos

| (Descriptivos) Control Media d Desviacion tipica

hombre
2-Somatizacion .
muier 85! ,5748
hombre ,4092 i
7-Ansiedad 1 .
mujer ,6679 |
hombre f 57’I[™4532|[™” 4092 J

9-Sensibilidad Interp. j

Para el grupo Discap. obtuvimos los siguientes resultados:

Tabla 5.5.2.1.3.(e) Dimensiones BSI - Sexoj- Discap ANOVA

| ANOVA - Discap. o ! F Isig
|f2-Somatizacion AfTriter-grupos S 118,675 004
[3-Depresion |ijJnter-grupos 015]
ij4-Hostilidad [l Inter-grupos | 1 f4j003 | \oq 7

ifi*Obsesién-Compulsién ijpnter-grupos | 1 ;6,855 fjio |
| 7 Ansiedad 1 || Inter-grupos §j 1| 4,912 .028 |
il 9-Sensibilidad Interp. jf Inter-grupos 1.[TiiF [,028j|
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Las diferencias significativas halladas fueron en Ilas
dimensiones de “Somatizacion”, “Depresiéon”, “Hostilidad”,
“Obsesiéon-compulsion”,  “Ansiedad 1”7 'y “Sensibilidad
Interpersonal”. Veamos en la siguiente tabla en qué sentido
fueron estas dichas diferencias (sombreadas). Es interesante
sefalar que todos los resultados significativos se dieron en el
sentido de puntuaciones mas altas para las “mujeres”, excepto
en la dimension de “Hostilidad”.

Tabla 5.5.2.1.3.(f) Dimensiones BSI - Sexo - Discap. Descriptivos
j

(Descriptivos) Discap. N Media Desviacion tipica
i hombre 77 5102 4735
L jmujer § 11 7761 ,6866
. \ hombre 77 ,6104 ,6549
3-Depresion
mujer " J 11 ,8829 ,8047
1hombre 77 ,6649 ,7030
14-Hostilidad i
mujer 111 4847 ,5316
|| 6-Obsesién- hombre j 77 ,7446 ,6298
| Compulsion mujer 110 1,0348 ,8175]
. ihombre | 77 ,5996 | ,5851
| 7-Ansiedad 1 o
[mujer 111 8 8 ,6796
ji 9-Sensibilidad hombre 77 .5996 15851
i Interp. fTnujeir® Mo 8108 6796
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5.5.2.1.4. Finalmente, realizamos un analisis para comprobar si
existian diferencias significativas en Ila variable Parentesco en
relacién a las dimensiones del BSI. No se observaron diferencias
significativas en dicho analisis.

5.5.2.1.5. Al realizar los ANOVA con los tres indices generales del
BSI; BSITOTAL (indice global de severidad), BSIPOSITIVO (total sintomas
positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos), 10S resultados
coincidian con los obtenidos al contemplar el instrumento de forma
multidimensional. Esto confirmaria la posible “unidimensionalidad” de
la que ya hemos hablado anteriormente.

Sin embargo, es importante que destaquemos lo siguiente: en el
ANOVA realizado con los tres indices del BSI, en relacion al grupo de
pertenencia de la muestra (1=Control, 2=Discap.), todas las medias
del grupo Discap. fueron mas altas, y significativamente mas altas en:
BSITOTAL (indice global de severidad) Y BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas
positivos). Mostramos dichos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.1.5.(a) indices BSI - Grupos ANOVA

ANOVA - Grupos g Sig.
i BSITOTAL Jpntei-grupos|f 1if10,602 ji ,001 j
BSIGRAVE

Descriptivo;..-..vé.;lvl.'.).;; N Media |t Desviacion tipica

| | Control 142 [ ,5079;! 4157 If

| BSITOTAL Discapacitado | 188 | ,6800] ,5093 |
protai | 330 ,6066 || ,4786]
j Control [142 1.4472 "' ,4876 H

| BSIGRAVE Discapacitado | 188 1,7203 ; ,5008 ||
[Total | 330 | 1,6054 jj _ ,5126]
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5.5.2.2. Estado General de Salud

Para valorar el “Estado General de Salud” se utilizaron 4 medidas (ver
cuadernillo en Anexo 1):

* 12 items de problemas de salud (PROS1-12).

* 12 items de tratamiento médico para dichos problemas (MED1-
12).

 “Frecuencia de visitas médicas”, donde el sujeto debia
seleccionar una de las 5 posibilidades de respuesta
(“semanal”, “cada 15-30 dias”, “cada 2-3 meses”, “cada 6
meses” y “una vez al afio o0 menos”).

* Y “Control del tratamiento médico” (TTOI-4), donde el sujeto
podia seleccionar mas de una respuesta de entre las 4 que se
le ofrecian (“médico de cabecera”, “médico especialista”,
“psiquiatra” y “yo mismo”).

5.5.2.2.1. En relacibn a problemas de salud (PROS1-12),
procedimos a realizar los analisis de Chi-cuadrado, relacionando dicha
variable con la variable “tipogrupo” (Control/Discap.), obteniendo los
siguientes resultados (reflejados en las siguientes tablas y figuras):

Resultados: En los items PROS1 (pr.suefio), PROSG6 (pr.migrafas), PROS7
(pr.ansiedad), PROSS8 (pr.depresién), PROS10 (pr.tumor) Yy PROS11 (pr.estbmago)
la distribucion es significativamente diferente para ambos grupos y
dicha diferencia se atribuye a la pertenencia a uno u otro grupo
(Control/Discap.)

En 10s items PRO02 (pr.respiratorios), PROS3 (pr.corazén), PROS4 (pr.tension
arterial), PROS5 (pr.diabetes), PROS9 (trast.psicolégicos) Y PROS12 (pr.circulacion)
la diferencia hallada no fue estadisticamente significativa.

En las siguientes tablas y graficos reflejamos dichos resultados y
sombreamos aquellos valores que fueron significativamente mayores.
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5.5.2.2.1.1. PROS1 (Pr. de suefio)

Tabla 5.5.2.2.1.1.(a) PROS1 - Grupo Tabla contingencia

tipogrupo

. . | Total 1

IPROS1 --GRUPO ([control DiscaPacitado
- - ifRecuento g6 87 173!
Ino tiene ||% de PROS1 50,3% 100,0% Il
|f% de tipogrupo1 60,6% 46,3% r 52,4% j

30

""IfRecuento ' Ip _ EG 101 157
tiene f % de PROSI 64,3% 100,0%j
il%de tipogrupo | 39,4% j ... 537%  47,6%!
ifRecuento il 147 188 330 |
Total pRA T « | 57,0% j0q.0%]j
f% de tipogrupo [100,0% 100,0% | 100,0%]|

Tabla 5.5.2.2.1.1.(b) PROS1 - Grupo Chi-cuadrado
CHI CUADRADO | Valor i gl iSig. asintética (bilateral) |
| I li.......
fHchincuadrado de Pearsonj [ 6~620(b)If 1 .0101

fN de casos validos j 330 f

a Calculado solo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima
esperada es 67,56.

Figura 5.5.2.2.1.1.(c) PROS1 - Grupo

1- Pr. de Sueiio - Grupos

% Control
m No Tiene

o Tiene
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5.5.2.2.1.2. PROS2 (Pr. respiratorios)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.1.3. PROS3 (Pr. corazén)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.1.4. PROS4 (Pr. tensién arterial)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.1.5. PROSS5 (Pr. diabetes)
No hubo diferencias significativas en la distribucién de este item para

ambos grupos.

5.5.2.2.1.6. PROSG6 (Pr. fuerte dolor cabeza/migrainas)

Tabla 5.5.2.2.1.6.(a) PROS6 - Grupo Tabla de contingencia

tipogrupo
. | Total
Control pscapacitado
[Recuento 119 L. ------------- I » 2571
no tiene % de PROS6 i 46,3% 53,7% 100,0%!
. | f% de tipogrupo f 83,8% 73,4% i 77,9%!
i PROS6 .
i"Recuento Feeeenn (11 I 0. ....... Z3j
tiene | % de PROS6 j 31,5% gggg//g | 100,0%!
plo de tipogrupo i6,2%
[Recuento 1421 188 330!
| Total f% de PROS6 [ 43,0% 57,0% | i00,0% !
J| % de tipogrupo H000% 100,0%. 100,0%!
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Tabla 5.5.2.2.1.6.(b) PR0S6 - Grupo Chi-cuadrado

1CHI CUADRADO | Valor 4gi iSig. asintética (bilateral) j
Chi-cuadrado de Pearson , ; p; ;[ 1 ,0241
IN de casos validos Sol; sz . j

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia

minima esperada es 31,41.

Figura 5.5.2.2.1.6.(c) PPROS6-Grupo

Grupos

% Control

m No Tiene

o Tiene

5.5.2.2.1.7. PROST7 (Pr. ansiedad)

Tabla 5.5.2.2.1.7.(a) PROS7 - Grupo Tabla de contingencia

1 Control rDiscapacitado A I
| Recuento i 127 L 123] e 250]

;no tiene [% de PROS7 1p 50,8% 49,2% [ 100,0%!
[T [%"delipogrupo _"4%P 758%]

PROS7 |Recuento 15 65 80j
tiene % de PROS7 1 18,8% 81,3% 100,0% i

% de tipogrupo || 10,6% 34,6% i 24,2%!

|Recuento f 142 188 330:

| Total [%de PROS7 [ 43,0% 57,0% j000 % |(
% de tipogrupo j i00,0% " Tooo” 1fi00,0% j
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Tabla 5.5.2.2.1.7.(b) PROS7 - Grupo Chi-cuadrado
1 6 k6
[CHI CUADRADO

jlChi-cuadrado de Pearson?l 25,395(b) 1
1N de casos validos 330!; |

1
j Valor [gi j Sig. asintética (bilateral) jj

a Calculado solo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 34,42.

Figura 5.5.2.2.1.7.(c) PPROS7-Grupo

istia - Grupos

% Control

m No Tiene

o Tiene
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5.5.2.2.1.8. PRO0S8 (Pr. depresion)

Tabla 5.5.2.2.1.8.(a) PR0S 8- Grupo Tabla de contingencia

Control i Discapacitado Total
| Recuento
no tiene | % de PROS8
% de tipogrupo 937% H 80,3% 86,1%!
PROS8
Recuento
tiene LAIIJEADSS j 19.6% |
| % de tipogrupo f 6,3% jf 19,7% | ,139% !
j Recuento jf 142 il 188 330!
Total 1% de PROS8 100,0%
i % de tipogrupo IfToolo%If 100,0%]| 100,0% j
Tabla 5.5.2.2.1.8.(b) PROS8 - Grupo Chi-cuadrado
CHI CUADRADO Valor 19l i Sig. asintoética (bilateral)
iChAcuadrado de Pearson j 12,005(b) 1 ,001
jN de casos validos iH~24330 |

a Calculado solo para una tabla de 2x2.

b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia

minima esperada es 19,79.

Figura 5.5.2.2.1.8.(c) PPROS8-Grupo

Grupos

% Control

m No Tiene

o Tiene
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5.5.2.2.1.9. PR0OS9 (Pr. trastornos psicolégicos/psiquiatricos)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.1.10. PROS10 (Pr. tumor)

Tabla 5.55_2.§é;E10.5ag PROS1Q - Grupo Tabla de contingencia

[0 T «aa; o ) .
Control j Discapacitado i
Recuento 142 e 179 [71321]
no tiene 9 44,2% 55,8% || 100,0% |
% de tipogrupo  100,0% 95,2%| "9773%
ji PROS10 | ° de fipogrup L —— . ol
| Recuento 9 41_0005
tiene [% de PROS10 100,0% bl
|% de tipogrupo 48% 1 2,7%j
[Recuento 142 188 330]
| Total 1% de PROS10 43,0% 57,0% [ 100,0%]
j% de tipogrupo  100,0% 100,0% | 100,0% I
Tabla 5.5.2.2.1.10.(b) PROS10-Grupo Chi-cuadrado
. o . A
CHI CUADRADO | Valor . Sig. asintotica (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson L.6,?8.8IbljDj [0os||
N de casos validos 880LJ: ii

a Calculado sélo para una tabla de 2x2. / b 1 casillas (25,0%) tienen una frecuencia
esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 3,87.

Figura 5.5.2.2.1.10.(c) PPROSIO-Grupo

10- Tumor - Grupos

% Control
= No Tiene

oTiene
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5.5.2.2.1.11. PR0S11 (Pr. estobmago)

- laruoo iaoia ae contingencia
tipogrupo

C ntrol | DiscaPacitado ; Total

Recuento 125:
no tiene J/ode PROS11 [U LS [ 52,5% 100,0%
88,0%!
PROS11
Recuento
tiene % de PROS 11 25,4% j 74,6% |i00101
7ode tipogrupo 12,0%; 26,6%  20,3%
Recuento i 142; 188 330
Total % de PROS11 43,0%
% de tipogrupo 100,0%; 100,0% 100,0%

Tabla 5.5.2.2.1.11.(b) PROS11 - Grupo Chi-cuadrado

gi A Sig. asintética (bilateral) i
J

CHI CUADRADO Valor
:[Chi-cuadrado de PearsorT|[ 10.692(b) ij 1] ,0011
jfN de casos validos li 330 Ji

a Calculado s6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima
esperada es 28,83.

Figura 5.5.2.2.1.11.(c) PPROS11-Grupo

i- Pr. Estobmago - Grupos

% Control

m No Tiene

o Tiene
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5.5.2.2.1.12. PR0S12 (Pr. circulacién)

No hubo diferencias significativas en la distribuciéon de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.2. En relacion a medicacion (MED1-12), procedimos a realizar
los analisis de Chi-cuadrado, obteniendo los siguientes resultados
(reflejados en las siguientes tablas y figuras):

En 1os items MED1 (para pr.sueiio)) MED3 (para pr.corazon), MED7 (para
pr.ansiedad), MEDS8 (para pr.depresion), MED10 (para pr.tumor) Yy MED12 (para
pr.circuiacion) la distribucion es significativamente diferente para ambos
grupos y dicha diferencia se atribuye a la pertenencia a uno u otro
grupo (Control/Discap.)

En 10s items MED2 (para pr.respiratorios), MED4 (para pr.tensién), MED5 (para
pr.diabetes), MEDG6 (para pr.migrafas), MED9 (para trast.psicoldgicos) Y MED11 (para
pr.estomago) la diferencia hallada no fue estadisticamente significativa.

* Es importante llamar la atencion sobre el siguiente aspecto: las
diferencias halladas (significativas o no) fueron siempre en el
sentido de mayor porcentaje (tanto para la variable “problemas
de salud” como para la variable “medicacion”) para el grupo
experimental (Discap.)

5.5.2.2.2.1. MED1 (Para pr. sueio)

g |
1 d . ....tipogrupo..........
i Total |
%C Ontrojlpiscapacl,ado
r . - iRecuento i i250 131 2561
| no toma para [%de MED1 \ 48,8% 51,2% j| 100,0% j
i % de tipogrupo f 88,0% 69,7% f 77,6% i
MED1 .
[Recuento 171 57T~ 74
sitoma para % de MED1 | 23,0% 77,0% ( 100,0%!
fATde tipogrupo i  12,0% 30,3% | 2274%]
iRecuento 1| 142 188) 330J
Total % de MED1 "X 43,0 % jf57.0% 100,0%

/o de tipogrupo
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Tabla 5.5.2.2.2.1.(b) MED1 - Grupo ghi-cuadrado

' : . P .

| CHI CUADRADO ! Valor /I g|J| Sig. asintotica (bilateral) |
iC hi-cuadradodePearsonjf 15,654(b) jj_11 ,000 i
i N de casos validos 330 'l

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.

b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 31,84.

Figura 5.5.2.2.2.1.(c) MED1-Grupo

para Pr. Sueiio - Grupos

% Control % Discap.
= No Toma

o Toma

5.5.2.2.2.2. MED2 (Para pr. respiratorios)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.
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5.5.2.2.2.3. MED3 (Para pr. corazon)

Tabla 5.5.2.2.2.3.(a) MED3 - Grupo Tabla de contingencia
tiDoaruDo

Discapacitado

Control
Recuento
no toma para jj% de MED3 44,8% 55,2% 100,0%
lo de tipo o 96,5% 89,99 92,79
MED3 ipogrupo || o % %o
si toma para % de MED3 20,8% f 79,2% 100,0%
70 de tipogrupo i 10,1% 7,3%
Recuento
Total % de MED3 43,0% 5m 100,0%
% del total | 43,0%

Tabla 5.5.2.2.2.3.(b) MED3 - Grupo Chi-cuadrado

ir B i — e |

j Valor :gij Sig. asintética (bilateral) i
ifchi-cuadrado de Pearson']f572()2(b)q| i .0231
| N de casos validos j 330 n

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima
esperada es 10,33.

Figura 5.5.2.2.2.3.(c) MED3-Grupo

razoén - Grupos

% Control

BNo Toma

o Toma

5.5.2.2.2.4. MED4 (Para pr. tensién arterial)

No hubo diferencias significativas en la distribucién de este item para
ambos grupos.
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5.5.2.2.2.5. MEDS5 (Para pr. diabetes)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este

ambos grupos.

5.5.2.2.2.6. MEDG6 (Para pr. fuertes dolores cabeza/migranas)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este

ambos grupos.

5.5.2.2.2.7. MED7 (Para pr. ansiedad)

Tabla 5.5.2.2.2.7.(a) MED7 - Grupo Tabla de contingencia

no toma para { % de MED7 !

MED7

si toma para

Total

.............................. i tipogrupo

.Control { Discapacitado |

{[Recuento __j 135 157 |f

46,2% 53,8% ||

{pTde tipogrupo il 951% 83,5% i

ARecuento i 7 31 |f

1[% de MED7 | 18,4% 81,6% Ui

;[% de tipogrupo j 4,9% 16,5% j
{[Recuento 142 83

j[% de MED7 j 43,0% 57,0%]|

i|%de tipogrupo] 100,0%

item para

item para

Total

292
100,0%]
88,5% 1
381
100,0% i
11,5% |
880

100.0% j

100,0% 11100,0% j

| Tabla 5.5.2.2.2.7.(b) MED7 - Grupo Chi-cuadrado

Valor

| Chi-cuadrado de PearsorT 10.609(b) jj 1j[

[N de casos validos

330 ; 4

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 16,35.
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Figura 5.5.2.2.2.7.(c) MED7-Grupo

(]

i
para Depresién - Grupos

% Control

m No Toma

o Toma

5.5.2.2.2.8. MEDS8 (Para pr. depresion)

Tabla 5.5.2.2.2.8.(a) MED8 —Grupo Tabla de contingencia

i Discapacitado j

Contro

e yRecuento  RO|...... isiT 20
I no toma para % de MED8 | m/o 5‘18’/0' 1(11,0’4
|M%]L _____ [% de tipogrupo | 97,2% ﬁ@/&f 916%1

[Recuento
isi toma para [% de MED8 'WA) 8; 1‘%)1 101(%
[ i [\% de tipogrupoj 28)/0 |4;4°/dr 34’/0|
IRecuento e mij 3
I Total j%ode mEDS B30% S0/ 10003

i ;[% de tipogrupo i ’mﬂ% mﬂ’/qf‘m0’4

Tabla 5.5.2.2.2.8.(b) MED8 - Grupo Chi-cuadrado

|CHI CUADRADO
IfChi-cuadrado de Pearson ]l 12,668(b) | 1 ;
N de casos validos 31).

Valor [gi i Sig. asintotica (bilateral)!

a Calculado solo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 13,34.

Figura 5.5.2.2.2.8.(c) MED8-Grupo
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Grupos

% Control

m No Toma

o Toma

5.5.2.2.2.9. MED9 (Para pr. trastornos psicolégicos/psiq.)

No hubo diferencias significativas en la distribucién de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.2.10. MED10 (Para pr. tumor)

Tabla 5.5.2.2.2.1Q.(a) MED10 - Grupo Tabla de contingencia

i i Total
Control >iscapacit
Recuento 142: 181 323]
no toma para %deMED10 [ 44,0%1 56,0% j 100,0%]
100,0% 96,3% 97,9%
MED10
Recuento
sitoma para !% de MED10
% de tipogrupo if JC 37% |  21%
Total % de MED10 43,0%

Tabla 5.5.2.2.2.10.(b) MED10 -*Grupo Chi-cuadrado

j — —————

gl Sig. asintética (bilateral)

| CHI CUADRADO Val® e il
) Chi-cuadrado de Pearson jj 5,402(b) |11|* ,020 |
[n de casos validos J 3301 1 Z | Il

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.
b 2 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
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minima esperada es 3,01.

Figura 5.5.2.2.2.10.(c) MED10-Grupo

1.10 para Tumor - Grupos

% Control

= No Toma

o Toma

5.5.2.2.2.11. MED11 (Para pr. estémago)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.
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5.5.2.2.2.12. MED12 (Para pr. circulacion)

Tabla 5.5.2.2.2.12.(a) MED12 - Grupo Tabla de contingencia

Discapacitado ; Total |

Control
[Recuento 112] 123 235
No toma para [%deMED12 | 47,7% 52,3% CR.O2
MED12 [% de tipogrupo | 78,9% | 654%  71,2%
[Recuento 30 65 95
sitoma para % de MED12 i 31,6% | 68,4%
I % de tipogrupo | 21,1% | 34,6% 288doj
< f Recuento [7T1421T — Tsr 330
[% de MED12 [ 43,0% | 57,0% poao%
- 3 % de tipogrupo | 100,0% i ©0 0. 100,0%

Tabla 5.5.2.2.2.12.(c) MED12 - Grupo Chi-cuadrado

ICHICUADRADO i Vvalor |g> fSig. asintotica (bilateral) ||

iChi-cuadrado de Pearson j| 7,136(b) ; ,0081
i N de casos validos li 330 L 1 il

a Calculado s6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 40,88.

Figura 5.5.2.2.2.12.(c) MED12-Grupo

Pr. Circulacion - Grupos

% Control

m No Toma

o Toma

w «N M iR iili

5.5.2.2.3. En relaciéon a la variable frecuencia de visitas médicas
(VME1-5), con 5 posibilidades de respuesta excluyentes entre si,
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podemos observar, en la siguiente tabla de frecuencias y porcentajes,
que en el grupo Control mas de la mitad de los sujetos acude al
médico “una vez al afio o menos” (54,9%) y un 21,2% acude cada 6
meses (es decir, aproximadamente dos veces al afo). Sin embargo,
en el grupo Discap., cerca de la mitad de los sujetos (47,3%) acude al
médico “cada 2-3 meses”, un 19,2% acude “cada 15-30 dias” (es decir
entre una y dos veces al mes), un 21,8% “cada 6 meses” y solamente
un 10,1% acude “una vez al afo o menos”, un 1,6% acude
“semanalimente”.

Veamos estos resultados, para cada uno de los grupos de la muestra,
en las siguientes tablas:
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Tabla 5.5.2.2.3.(a) Frecuencia visita médicas - Control

Vme1

acum.
Validos no
cada semana
Total

Vme2

acum..
Validos no
cada 15-30 dias
Total
Vme3

acum.
Validos no
cada 2-3 meses
Total

Vmed

acum.
Validos no
cada 6 meses
Total

Vme5

acum..
Validos no
1 vez afio/menos
Total

Frecuencia

141
1
142

Frecuencia

136
6
142

Frecuencia
115

27
142

112

142

Frecuencia

64
78
142

Percentaje

99,3
7
100,0

Porcentaje

95,8
4,2
100,0

Porcentaje
81,0

19,0
100,0

78,9
211
100,0

Porcentaje
45,1

54,9
100,0
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Porcentaje valido

99,3
7
100,0

Porcentaje valido

95,8
4,2
100,0

Porcentaje valido

81,0
19,0
100,0

Pitrontiip valirin
78,9

211

100,0

Porcentaje valido
45,1

54,9
100,0

Porcentaje

99,3
100,0

Porcentaje
95,8

100,0
Porcentaje

81,0
100,0

Prwf Antftta

78,9
100,0

Porcentaje

45,1
100,0



Tabla 5.5.2.2.3.(b) Frecuencia visita médicas - Discap

Vme1

acum.
Validos no

cada semana

cada 15-30 d

cada 2-3 m

Total
Vme2
acum.
Validos no
Total
Vme3
acum.
Validos no
Total
Vme4
acum.

Validos no

cada 6 meses

Total
Vme5

acum.
Validos no

1 vez aiio/menos

Total

* A la vista de estos resultados, que sugeririan que los sujetos del
grupo Discap. utilizan con mayor frecuencia los servicios médicos
que el grupo control, procedimos a realizar los analisis de Chi-
cuadrado, en relacién a frecuencia de Visitas Médicas (VME1-5)
obteniendo los siguientes resultados (reflejados también en las

Frecuencia

185
3
188

Frecuencia

152
36
188

Frecuencia

99
89
188

Frecuencia

147
41
188

Frecuencia
169

19
188

siguientes tablas y figuras).

En los items VME2 (cada 15-30 dias), VMEZ3 (cada 2-3 meses) Y VMES (1 vez afio
o menos) la distribucion es significativamente diferente para ambos
grupos y dicha diferencia se atribuye a la pertenencia a uno u otro

grupo (Control/Discap.)

En los items VME1 (1 vez semana) Y VME4 (cada 6 meses) la diferencia
hallada no fue estadisticamente significativa.

La diferencia observada, tal y como ya se ha mostrado en las tablas
anteriores, es en el sentido de que los sujetos del grupo Discap.
acude, efectivamente, con mayor frecuencia a visita médica que el

grupo Control.

Porcentaje
98,4

1,6
100,0

Porcentaje
80,9

19,1
100,0

Porcentaje
52,7

47,3

100,0
Porcentaje
78,2

21,8

100,0
Porcentaje
89,9

10,1
100,0
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foo Ti- valido Porcentaje

98,4 98,4

1,6 100,0

100,0

Porcentaje valido Porcentaje

80,9 80,9

19,1 100,0

100,0

Porcentaje valido Porcentaje
52,7 52,7
47,3 00,0
100,0

Porcentaje valido Porcentaje

78,2 78,2

21,8 100,0

100,0

Porcentaje valido Porcentaje

89,9 89,9

10,1 100,0

100,0



5.5.2.2.3.1. VME1 (Cada semana)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para
ambos grupos.

5.5.2.2.3.2. VME2 (Cada 15-30 dias)

i Discapacitad

. Control
’ | 0
l.....SHSE
[Recuento ij 136(1 152 288]
no |% de VME2 52,8% | 100,0%]
% de tipogrupo |f*95,8% 80,9% 87,3%
| VME2 | % pogrupo | o o o]
Recuento ii 6¢c 7- 36 42]
cada 15-30 dias {% de VME2 ' 14,3% 85,7% 1 100,0%)
|% de tipogrupo jf 4,2% 191% 1 12.7% |
i Recuento 142 188 330]
| Total % de VME2 il 43,0% 57,0% f 100,0%]
[% de tipogrupo §j 100,0% 100,0% | 100,0%|
Tabla 5.5.2.2.3.2.(b) VME2 - Grupo Chi-cuadrado
CHI CUADRADO f Valor (gl f Sig. asintética (bilateral)
i| Chi-cuadrado de Pearson ji 16,221 ,000 i

N de casos validos 330j[jC

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2. b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia
esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 18,07.

Figura 5.5.2.2.3.2.(c) VME2-Grupo

médica - Cada 15-30 dias
Grupos

% Control 6 Discap.

o C /15-30 dias
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5.5.2.2.3.3. VME3 (Cada 2-3 meses)

Tabla 5.5.2.2.3.3.(a) VME3 - Grupo Tabla de contingencia

tROgrupo”

Discapacitado  Total

Control
| Recuento 10 1C 99
no [%Tcte VM E3j[~*5317% ][* 46,3% j| 100,0%]
e tiDoaruoo 81,0%
VME3
Recuento
cada 2-3 meses y
% de ti 35.2%
Recuento
Total r%de VME3 43,0% 57,0% 11 100,0%]
% de tipogrupoj 1°0 0% 100,0%i 100,0% I

Tabla 5.5.2.2.3.3.(b) VME3I\;| Grupo Chi-cuadrado

CHI CUADRADO | Valor > Sig. asintética (bilateral) i

Chi-cuadrado de Pearson
N de casos validos 330

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La
frecuencia minima esperada es 49,92.

Figura 5.5.2.2.3.3.(c) VME3-Grupo

lisrta médica - Cada 2-3
meses - Grupos

% Control % Discap.

5.5.2.2.3.4. VME4 (Cada 6 meses)

No hubo diferencias significativas en la distribucion de este item para ambos
grupos.

5.5.2.2.3.5. VME5 (Una vez al aiio o menos)
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Tabla 5.5.2.2.3.5.(a) VMES5 - Grupo Tabla de contingencia

Control | DiscaPacitad0

Recuento r 64!
no % de VMES5 27,5%
VMES5 % de tipogrupo i 45,1%
Recuento 78
1 vez afio o menos if% de VMES 80,4%
% de tipogrupo
Recuento 142
Total % de VMES 43,0%

169 i 233!
72,5% |poao%1
89,9% jf 703%1|

19
19,6% jj 100,0%!
101% [f 29,4%|

1881 330
57,0%! 100.0%

i[fetirgrupo1pi00I0ArAAAM A[jOOA]

Tabla 5.5.2.2.3.5.(b) VMES5 - Grupo Chi-cuadrado
|CHI CUADRADO

IfcTTiuadrado de PearsorT] 78,314(b) | 1
ifN de casos validos 330 é

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.

Valor M | Sig. asintética (bilateral) j

,000]
J

b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia

minima esperada es 41,74.

Figura 5.5.2.2.3.5.(c) VME5-Grupo

ilta médica -1 vez al afo o
menos - Grupos

% Control % Dlscap

o 1/afio o menos

5.5.2.2.4. A continuacion mostramos las frecuencias y porcentajes de
la variable control del Tratamiento médico para ambos grupo de la

muestra.

Quiza lo mas llamativo de estos datos sea que un 77,7% (146 sujetos)
del grupo Discap. toma algun tipo de medicacién controlada por su
médico de cabecera (frente a un 35,2% del grupo Control); y que un
11,70% (22 sujetos) siguen algun tratamiento médico controlado por el

psiquiatra (frente al 2,8% del grupo Control). También hay que sefialar
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que un 41,5% de los sujetos del grupo Discap. toma medicacion

controlada por el médico especialista (frente al

Control).

Tabla 5.5.2.2.4.(a) Control del Tratamiento médico - Control

ia i P .
| TT01 (m. cabecera) Frecuencia  Porcentaje
r~_ —
| no me 92
o [controla 7T K.
il Validos ime controla . .. 50 35,2 1
| :Total 142 100,0
| Frecuencia | Porcentaje
TT02 (m GSDGCI3lISta) KTHL,, LT
/'no me 114 80,3
o j controla
Jvalides ¢ controla i 28 .o 19.7 1
| [T | Totaj 142 100,0
TT03 (psiquiatra) Frecuencia =Porcentaje
[ N
no me 138 97,2
controla
|| Validos
me controla 4. 2.8
[Total 142ii 100,0
| i
TT04( yo mismo") FrecuenC|a_|| Porcentaje
j no me
_1_ . !J[controla i 122 859
BValidos ; me controla 1 20M.......... 14,1
1 1 Total 142 i 100,0

19,7% del grupo
Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
64,8 | 64,8 |
................ 35,2j 'HTooo0]
100,01
Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
i
80,31 80,3J
....................... 19,7! i00,0)
100,0 i ‘o
Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
97,2 i
97°2j
M i 100,0 i
100,01 |
Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
|
85,9] 85,9 |
14,1 ] 100,0 j
100,01 .. |
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Tabla 5.5.2.2.4.(b) Control del Tratamiento médico - Discap.

ITTO1 (m. cabecera) j Frecuencia i Porcentaje 1 Po‘:;’:ﬁ:jl;aje :cot:;eur::a(ii
ino me 42 22,3 22,3 22,3 |
. \controla [
IValidos | o controla i 77,7 4 717 100,01
1 Jotal 1 188., 100,0 100,0! i
Frecuencia ! Porcentaje Porcentaje Porcentaje
1TT02 (m. especialista)... ’ Ie valido acumulado
ino me 110 58,5 58,5 58,5 i
. jcontrola
| Validos | o controla 78 41,5 [ _____ nal 100,01
! Total todes b ] 1000 f~_ TR
|TTO3 (psiquiatra) | Frecuencia j Porcentaje | Po"”gﬁ:?]e ::J;eunlt:(:i
1no me
. \ controla 166 @ il3l8,31 88,3
1Validos mecontrola [O— 22 A1T7 e UTI 100,0 ]
Total fhregud e, 1000 10001 ]
i Porcentaie Porcentaje Porcentaje
TT04 (“yo mismo”) ] Ie; valido acumulado
ino Me | 161 85,6 85,61 85,6 |
. | controla
VAldOS fine controla | O I ¥ I — 4 100.0:
ffotal 188 100,0 100,0 i1 i

A la vista de estos resultados, procedimos a realizar los analisis de
Chi-cuadrado, en relacion a la variable control del Tratamiento
médico (TTOI-4), obteniendo los siguientes resultados (reflejados en
las siguientes tablas y figuras):

En 10s items TTO01 (médico cabecera), TTO2 (méd.especialista) Y TTO03 (psiquiatra)
la distribucion es significativamente diferente para ambos grupos y
dicha diferencia se atribuye a la pertenencia a uno u otro grupo
(Control/Discap.) En TTO04 (“vo mismo”) la diferencia hallada no fue
estadisticamente significativa.

La diferencia que se produjo era en el sentido de que, existe un mayor
porcentaje de sujetos en el grupo Discap., a los que les controla, algun
tipo de medicacion, o bien el médico de cabecera, y/o el médico
especialista y/o el psiquiatra.
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5.5.2.2.4.1. TT01 (Médico de cabecera)

Tabla 5.5.2.2.4.1.(a) TTOIl - Grupo Tabla de contingencia

(Médico de cabecera)

Control Total
ecuen
fno me controla % de TTO01 68,7% 31,3% 100,0%
TT01 i |_% de tipogruoo 22,3%
Recuento
me controla 1 % de TTO1 25,56 74,5%..i..100,0°<
Yo de tipogrupo 35,2% 77,7% 1597 %
Recuento
Total % de TTO01
Yo de tipogrupo  100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 5.5.2.2.4.1.(b) TT01 - Grupo Chi-cuadrado

I

CHI CUADRADO
[ChTi-cuadrado de Pearson 160.439(~0) ,000J
i N de casos validos _ 830

| Valor |,  1Sig. asintética (bilateral) |
1

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 57,66.

Figura 5.5.2.2.4.1.(c) TT01-Grupo

% Control
= No me controla

o Si me controla



5.5.2.2.4.2. TT02 (Médico especialista)

Tabla 5.5.2.2.4.2.(a) TTO02 - i

[RRRRERREY ce b o f t}ogrupo
|| Médico especialista 1Control Discapacitado | Total
i{Recuento 114 11011 224}
no me controla |% de TT02 \ 50,9% 49,1% | 100,0%
| 1102 | i% de tipogrupo r 80.3% 58,5% 1 67,9%
| Recuento 28 = S
me controla .| % de TT02 | 26,4% 73,6% ! 100,0%
Jl% de tipogrupo | 197% 1 ... 415, ‘ 32,1%
| Recuento 142 1881 330
| Total 1% de TTO02 43.0% 57,0% 1 100,0%
b de tipogrupo 100,0% oo 0= 000

Tabla 5.5.2.2.4.2.(b) TT02 - Grupo Chi-cuadrado

iCHI CUADRADO | Valor lg ISlg. asintoética (bilateral) il

| Chi-cuadrado de PearsonJ 17,586(b) L, 4 .oool
INTde casos validos 330 |

a Calculado so6lo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 45,61.

Figura 5.5.2.2.4.2.(c) TT02-Grupo

02-Control Tto. -
ialista - Grupos

Control  Discap

No me 58,5
controla

o Si me
controla
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5.5.2.2.4.3. TT03 (Psiquiatra)

Tabla 5.5.2.2.4.3.(a) TTQ3 - Grupo Tabla de contingencia

i Psiquiatra tipogrupo
5 | Control | 6lw!,p,c*ig 01 TOla’
Recuento 138ir 166] 304
no me controla % de TTO3 L 454%ii____ 54,6% | 100,0%1
ITT03 i % de tipogrupo | 97,2% 88,3% | 92,1%
i Recuento L o Ajlec e 22
me controla (% de TTO3 i 15,4% U 84,6% [ 100,0%
1 1 f% de tipogrupo 2,8% 11,7% r  7,9%
T e 1[Recuento t 142; 188 jj 330
1% de TTO3 | 43,0%! _ 20 o oadd
L °ta* |% de tipogrupo 100,0%: 100,0% Il 100,0% j

Tabla 5.5.2.2.4.3.(b) TT03 - Grupo Chi-cuadrado

CHI CUADRADO j Valor | gl w.big. asintotica (bilateral)

fehi-cuadrado de Pearson 8.799{b).| 1 .003 ||
fINide casos validos 330 Ir~ _ i

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.
b 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia
minima esperada es 11,19.

Figura 5.5.2.2.4.3.(c) TT03-Grupo

ol Tto. - Psiquiatra
Grupos

Control  Discap.

m No me
controla

o Sime
controla
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5.5.2.2.4.4. TT04 (“Yo mismo”)

No hubo diferencias significativas en la distribucién de este item para
ambos grupos.

55.225. Con el fin de completar esta informacién obtenida,
aglutinamos los datos de la variable PROS1-12 y los de la variable
MED1-12 y creamos dos nuevas variables “Numero total problemas

de salud” (PROSTOTA) y “Numero total de medicamentos”
(MEDTOTA).

Efectuamos un analisis (ANOVA) con estas dos nuevas variables en
relacion al Grupo de la muestra.

Tabla 5.5.2.2.5.(a) PROSTOTA - MEDTOTA - Grupo ANOVA
| O | PO

9 Do i

IANOVA jg'i F [siflJ

!|IN®total probl.salud Inter-grupos 1 46.863 i ,000 jj

[[N*tota! medicamentos] [Inter-grupos | 1i 53,485 r.666i

Tabla 5.5.2.2.5.(b) PROSTOTA - MEDTOTA - Grupo Descriptivos

[Fmmmmmeee . r 1
. ... Desviacion T AR )
| Descriptivos j N i Media : tipica Minimo : Maximo j
Control 142 v te T ir 1,43 0 r el
NAtotal probl.salud } Discapacitado [i'TI?'r 2,71 1,441 0
I i Total f330 2,24 1,54 0, 2 _
. [Control if142 96 0
I: Narotal o tado iTig8" _ 1 ..................... 1,';‘_-)5]. .][6
medicamentos iscapacitado j[j88"¢ 1 s 7 1,89) 9 10
i =Total 330 1.521 1,301 0! 10

Observamos en las tablas anteriores que, efectivamente existe una
diferencia significativa (p< .01), tanto en la variable “PROSTOTA” (Ne
total problemas de salud) COITIO en la variable “MEDTOTA” (Netotal medicamentos),
en el sentido de mayor puntuacién en ambas variables para el grupo
Discap.
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5.5.2.3. Listado de preocupaciones relacionadas con asuntos sin
resolver, ante la posibilidad de la propia muerte. (ADIC1-10)

« ADIC1. Me preocupa todo aquello que no haya podido hacer
durante mi vida.

+ ADIC2. Me preocupa que me queden asuntos
morales/religiosos sin resolver.

« ADIC3. Me preocupa que mis hijos no puedan resolver su vida
por si solos.

+ ADIC4. Me preocupa dejar tristes a familiares y amigos.

« ADIC5. Me preocupa dejar asuntos de papeles o asuntos
legales sin resolver.

+ ADIC6. Me preocupa el futuro econémico de mi familia.

+ ADIC7. Me preocupa dejar tareas o asuntos de trabajo sin

resolver.

+ ADICS8. Me preocupa no haber disfrutado lo suficiente antes de
irme.

« ADIC9. Me preocupa no poder despedirme de algunas
personas.

« ADIC10. Me preocupa que algunas personas no puedan
despedirse de mi.

En primer lugar, realizamos aquellos analisis que juzgamos
necesarios (ANOVA y Chi-cuadrado), considerando cada uno de los
items del listado por separado, (ADIC1-10), combinandolos con las
diferentes variables socio-demograficas contempladas en nuestra
investigacion.

A continuacion, mostramos y comentamos los resultados obtenidos a
partir de dichos analisis:
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5.5.2.3.1. ADIC1-10 - GRUPO

Tabla 5.5.2.3.1.(a) Adic1-10 - Grupo ANOVA

ANOVA
Tabla  5.5.2.3.1.(b)

Adic1-10 - Grupo

ADIC1 rner-qrupos Descriptivos

ADIC3 Hinter-grupos |
nter-aruDos
ruoos
ruoos
ADIC8 Inter-grupos  1ir?,7i2iP5n
D C [ Mo i

N P P .
JDescriptivos | j Media i Desviacion tipica j

000”01 _ T 141
ADIC1 17 n 2%
| DiscapacitadcT|fT88"] 1,62 1.32 |
Control j[T42~ : 1,24 j
ADIC3 | il r 161 J

Discapacitad*fTSIT[ 3,291 . ..
1 Control jp42~ . 1,291
! Apics pRe™ i1y m _
I _ J|Discapacitado j 188 r 2,04j 1,44 j
Control i 142 2,18j 1,32

i ADIC6

iDiscapacitadoTij[I88 j 2,87j 1,15 |
j|ADIC7 iControl f142 1,141
ISR |iDiscapacitedoJ 4gg ¢ s y 1,31
| ADIC8 |[Control j 1421 1,281 1.311
] | Discapacitado | 188 1...1,62j 1,451

En relacion a los items del “Listado de preocupaciones relacionadas
con asuntos sin resolver, ante la posibilidad de la propia muerte”,
podemos ver en estas tablas lo siguiente: existe diferencia significativa
en ADIC1 (lo que no haya podido hacer), ADIC3 (no puedan resolver su vida por si solos),
ADIC5 (dejar asuntos de papeles/legales), ADIC6 (futuro econémico familia), ADIC7
(asuntos de trabajo) Y ADICS8 (no haber disfrutado suficiente). Efectivamente, el
grupo Discap. presenta en dichos items una puntuacién media
significativamente mayor a la del grupo Control.
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Continuamos, creando un indice General de respuestas a los diez
items del listado anterior, hallando el valor medio de dichas
respuestas. (“Mediadic’). Como podemos comprobar en la siguiente
tabla, la media de puntuaciéon del grupo Discap. fue significativamente
mayor a la del grupo Control.

Tabla 5.5.2.3.1.(c) Mediadic - Grupo ANOVA
ANOVA

Media Adicionales
jgwioon ...1600 om.iBuiuiiijnim.uj ™Mo o —4—~"j

i Suma de cuadrados j g | Media cuadratica j F Sig |
Lvcinese sesnnnananenencnnen, 1

| Inter-grupos 16,090| 1 16,090! 27 018 345041

Tabla x.x. Mediadic - Grupo Descriptivos

y— --------------

i Descriptivos N Media | pesviacién tipica |
[Control fu2\11,3824| ... >77772 |
j[Discapacitado |™88 ) 1,8289] ,7675»

5.5.2.3.2. ADIC1-10 - SEXO

Al comparar la variable “Sexo” con cada uno de los items ADIC1-10
obtuvimos los siguientes resultados:

5.5.2.3.2.1. Para el total de la muestra, vimos que hubo diferencias
significativas en las respuestas de hombres y mujeres en los items
ADIC2 (asuntos morales/religiosos) Y ADIC4 (dejar tristes a familiares y amigos), en €l
sentido de que las mujeres puntuaron significativamente mas alto que
los hombres en ambas cuestiones. El resto de items no mostré
diferencias significativas.

Tabla 5.5.2.3.2.1.(a) Adie - Sexo - Total ANOVA

ANOVA-Muestra total

N=330 Sig.

|ADIC4 jfTnter-gruposlf "i jf'7'1478")*007
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Tabla 5.5.2.3.2.1.(b) Adic - Sexo - Total Descriptivos

Descript. total Media i Desviacién tipica i

N = 330
hombre
ADIC2 .
muier
hombre
ADIC4

5.56.2.3.2.2. Para el grupo control, los resultados no variaron con
respecto a los resultados de la muestra total, las diferencias
significativas halladas fueron también en ADIC2 (asuntos moraies/reiigiosos) Y
ADIC4 (dejar tristes a familiares y amigos). Podemos ver estos resultados en las
siguientes tablas.

Tabla 5.5.2.3.2.2.(a) Adic - Sexo - Control ANOVA

.ANOVA- Control gi | F Sig. i

ST nt |
1 C nter-grupos =
y grup 17,2631 ,008 ]

| ADIC4 jfinter-gruposjj 1j 5,7631 .018!

Tabla 5.5.2.3.2.2.(b) Adic - Sexo - Control Descriptivos

i Feme——

]
ii Descrptivos - Control j N i Media 1Desviacion tipica jj
I

N=142
| TR hombre i57 r~ . ;
abicz | i ! T —
" [mujer ~] 85 f 1,00 1,24 |
\ hombre j 57 ... 1,27
| ADIC4 ! 1,88 !
i_ 2,40 1,271

5.5.2.3.23. Para el grupo Discap. no se produjo significacion
estadistica para ninguna de las diferencias en relacion a la variable
sexo para ninguno de los diez items.
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5.5.2.3.3. ADIC1-10 - GRUPO DE EDAD

Comparamos ias respuestas a los diez items del listado en relacion al
grupo de edad de los sujetos. Como podemos ver, en el grupo Control
no existe el grupo de edad “1” (< 30 afos), que sin embargo si existe
en el grupo Discap.; ello se debe a lo ya mencionado anteriormente: la
presencia de hermanos, cufiados, sobrinos, etc. entre los sujetos del
grupo Discap. (Esta diferencia se producira también en la variable
“parentesco” y la variable “estado civil”).

5.5.2.3.3.1. Para el grupo Control solamente se observaron dos
diferencias estadisticamente significativas; en los items ADIC3 (hijos no
puedan resolver su vida) Y ADIC9 (no poder despedirme). La diferencia fue en el
sentido de que los sujetos mas jovenes (grupo 2= 31-45 afos)
puntuaron significativamente mas alto que los mas mayores (grupo 4=
edad * 60 aﬁos) en el item ADICS3 (nios no puedan resolver su vida) y en el
item ADIC9 (no poder despedirme), €l grupo 2 puntud significativamente
mas alto que el grupo 3 (46-59 anos). Mostramos los resultados a
continuacion:

- Control ANOVA
iANOVA-Control

N=142 gi i F i Sig. |
ii ADIC3 jpnter-grupos [ 3,737 ,0261
|TADICYIj[7mer-grupos1 L ﬁj 3,410 1 ,Q36|

Tabla 5.5.2.3.3.1.(b) Adic - Grupo Edad - Control Descriptivos

Desdcriptivos-Control N Media Desviacion tipica

N=142
12 233 1,37
ADIC3 N 1,26;
38 1,26 1,06 i
12,00 2LAOS8 1,24

ADIC9

5.5.2.3.3.2. Sin embargo, para el grupo Discap., desaparecen las
diferencias estadisticas en relacion al item ADICS3 (hijos no puedan resolver su
vida). Aunque, como podemos observar, si se producen diferencias
significativas en los items:
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* ADIC 6 (futuro economico familia), €n el sentido de que el grupo 3 (46-
59 anos) puntua mas alto que el grupo 4 (> 60 afios).

* ADIC9 (no poder despedirme), en el que el grupo 1 (< 30 afos)
puntua significativamente mas alto que el grupo 2 (31-45
anos), el 3 (46-59) y el 4 (> 60 anos).

. ADIC10 (que no puedan despedirse), €N el que al igual que en AD|CQ,
el grupo 1 puntua significativamente mas alto que los grupos 2,
3y4

Veamos estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla x.x. Adic - Grupo Edad - Discap. ANOVA

ANOVA-Discap
N=188

ADIC6 J| Inter-grupos
ADIC9 f Inter-grupos
iADICAnArAP O S ifTli 3,492in0T7j

. r i— e | IS L R
Descriptivos-Discap il .. ii.. . C
;n=188 i N i| Media : Desviacion tipica
11 j171 2,65 1,00 i
| ADIC6 [2 Ifts f 2,79 1,17
i3 j|831l 3,13 1,02
| 4. Poli 2,621 1,29
ADIC9
17 2,06
ADIC10

i3 |f83] 1,13
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5.5.2.3.4. ADIC1-10- FORMACION

Los resultados obtenidos al comparar las respuestas dadas por los
sujetos de la muestra en relacién a su nivel de formaciéon/educacion
fueron los siguientes:

5.5.2.3.4.1. Para el total de la muestra el ANOVA y pruebas posteriores
(post-hoc) indicaron que solamente hubo diferencias estadisticamente
significativas en el item ADIC6 (futuro econémico familia), en el sentido de
que aquellos sujetos con estudios “basicos” puntuaron
significativamente mas alto en este item que los que tenian estudios
“superiores”.

En el ANOVA, también el item ADIC2 (asuntos moraies/reiigiosos) mostraba
una diferencia significativa, pero el post-hoc (alfa de Bonferroni)
desconfirm6é  esta  significacion  estadistica. Mostramos estos
resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.4.1.(a) Adic - Formacion - Total ANOVA

Tabla 5.5.2.3.4.1.(b) Adic - Formacion -Total Descriptivos

Ir‘ll):;;::;iptivos-Total l" N i Media y Desviacion tipica ji
sin estudios J 36 E ‘gz 1.53

. ADICE I estudios basicos ij 141 | 2,00; 1,18

i " estudios medios  jfioi C 2,62] 1,221

| jiestudios superiores j| "52 [ 2,10 1,27 |

S.5.2.3.4.2. Para el grupo Control los resultados observados fueron los
siguientes: se produjeron diferencias significativas en los items ADIC2
(asuntos morales/religiosos): 10s sujetos con estudios “basicos” puntuaron
este item significativamente mas bajo que los sujetos con estudios
“medios” y ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida): |OS SUjetOS “sin estudios”
puntuaron significativamente mas bajo que todos los demas sujetos
(estudios “basicos”, “medios” y “superiores”).
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Podemos ver estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.4.2.(a) Adic - Formacion- Control ANOVA
IANOVA - Control

N=142 i gil

jlADIC2 jinter-gru®® 3] 3,471 roia!

| ADIC3 [inter-grupos 38 3,167 f ,0261

F | Sig.

Tabla 5.5.2.3.4.2.(b) Adic - Formacién - Control Descriptivos

i ioti -Control e | e g,
i Descriptivos - Control I N | Media i Desviacion tipica

JIN=142 | | it i
sin estudios LJ2 jeeeeenes 25 s e ,62.1
estudios basicos f ,66 .89
|ADICZ i . . 52
estudios medios SSLLilil e 1.36
! estudios superiores j 25 y g4 1,07 |
sin estudios 12 1 ,58 ,90 |
estudios basicos i 1,20
iADIC3 | i 52 t..M 1
estudios medios I3 [A72 M 1.28

estudios superiores 25 ! 176 X

5.5.2.3.4.3. Para el grupo Discap. surgieron  diferencias
estadisticamente significativas en los items ADIC1 (o que no haya podido
hacer), ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida) Y ADIC6 (futuro econémico familia),
pero el posterior analisis (post-hoc) solamente confirmd la significacion
estadistica de las diferencias en ADIC3 (hios no puedan resolver su vida) Y
ADIC6 (futuro econémico familia). EnN ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida), 10S
sujetos con estudios "basicos” puntuaron significativamente mas alto
que los sujetos con estudios “superiores”. En ADIC6 (futuro econémico
familia) ocurrid6 exactamente lo mismo, también los sujetos con estudios
“basicos” puntuaron significativamente mas alto que aquellos con
estudios “superiores”.
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Podemos ver dichos resultados a continuacion:

Tabla 5.5.2.3.4.3.(a) Adic - Formacion - Discap. ANOVA

ANOVA-Discap.
N=188

Tabla 5.5.2.3.4.3.(b) Adic - Formacién - Discap. Descriptivos

Descriptivos - Discap. i N i Media jDesviacién tipica

N=188 i
IAiinestudios” LiGi! 3.29]j 1,12 ]
| estudios basicos 189 ;
ADIC3 ' -
iestudios medios [48'f 3,35j 91 |
[estudios superiores | » ....2,7§ 1,09
i"sin estudios e | 263 1,41
[estudios basicos |_8’)J\ 3,09 ,95
ADIC6 R
festudios medios 48 2.94 1,19
lestudios superiores 27 2,26! 1,23

5.5.2.3.5. ADIC1-10 - Nivel Econémico

55.2.3.5.1. Para el total de la muestra, se observaron diferencias
significativas en los items:

* ADICS3 (hijos no puedan resolver su vida), €n el que los sujetos con nivel
“‘bajo” y “medio-bajo” puntuaron significativamente mas alto
que los sujetos con nivel “medio-alto”.

* ADICG6 (futuro econdémico familia), en el que los sujetos con nivel
“medio-bajo” puntuaron significativamente mas alto que
aquellos con nivel “medio-alto”.

* ADIC9 (no poder despedirme), en el que los sujetos con nivel “bajo”
puntuaron significativamente mas alto que aquellos con nivel
“medio-bajo” y nivel “medio-alto”.

- 152 -



Tabla5.5.2.3.5.1.(a) Adic - Nivel econémico - Total ANOVA

ANOVA-Total

N=330

ADIC3 ruoos
ADIC6 | Inter-grupos
ADIC9 ruoos

Tabla 5.5.2.3.5.1.(b) Adic - Nivel econémico - Total Descriptivos

| Descriptivos-Total N Media i Desviacion tipica |

[ N=330 |
- Jo21 | 344] 1.11]

| ADIC3 fmedio-bajo j| 196 ! 2,691 1,35 |
imedio-aitoH {-.2,25jf - 1,44]
falto i 27?7 2,50 ,71]
i bajo jfTP., 290, 1.26

j ADICE medio-bajo « 196 , 2,72 1,161
i medio-alto ;; 1:: 2,25 1
aito 21 2,001 1,41

i W o D 214 1.46

i ADICO [medio-bajo | 196 1,32 1,33:
frnedio-alto | 1M1 | .,y ” 1,29 j

Lo -lalto iz <9 —

55.235.2. En el grupo Control no apareci6 ninguna diferencia
estadisticamente significativa para la variable “nivel econémico”.

5.5.2.3.5.3. En el grupo Discap. aparecié unicamente una diferencia
significativa en el item ADIC9 (no poder despedirme), en el sentido de que
los sujetos con nivel econdmico “bajo” puntuaban significativamente
mas alto en este item que los sujetos con nivel econédmico “medio-
bajo”. Veamos las siguientes tablas con dichos resultados:

Tabla 5.5.2.3.5.3.(a) Adic - Nivel economico - Discap. ANOVA

ANOVA-Discap.
N=188
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Tabla 5.5.2.3.5.3.(b) Adic - Nivel econémico - Discap. Descriptivos

; Descriptivos-Discap. i

| N=138 N | Media i Desviacion tipica J
fbajo | 211  2,14] 1,46!

AOQQO fmedio-bajo | 1241 1,351 1,33!
_jTmedic* i 43jl  1.47j, 37

5.5.2.3.6. ADIC1-10 - PROFESION

En el analisis efectuado (ANOVA) para comparar los resultados, tanto
a nivel de muestra total, como a nivel de los dos grupos de la misma
(Control y Discap.) no obtuvimos ninguna diferencia estadisticamente
significativa en relacion a la variable “profesiéon”.

5.5.2.3.7. ADIC1-10 - IMPORTANCIA CREENCIAS (RELIG1) Y AYUDA
CREENCIAS (RELIG2)

Tras efectuar el analisis comparativo (ANOVA) para estas variables
obtuvimos los siguientes resultados:

5.5.2.3.7.1. Para el grupo Control, las diferencias significativas se
dieron en:

* ADIC2 (asuntos moraiesireiigiosos): l0S sujetos que atribuian “bastante” y

“mucha” importancia a las creencias religiosas (RELIG1),
puntuaban significativamente mas alto en ADIC2 que los sujetos
que atribuian “poca” importancia a las creencias.
Para RELIG2 (“ayuda de las creencias para superar dificultades
con el hijo”) ocurri6 exactamente lo mismo, los sujetos que
respondieron “bastante” y “mucha” en RELIG2 puntuaron
significativamente mas alto que aquellos que respondian “poca”.
ADIC2 fue el unico que resultd estadisticamente significativo para
la variable RELIG2.

* ADIC5 (dejar asuntos de papeies/iegaies): 10s sujetos que atribuian “alguna”
importancia a las creencias puntuaban significativamente mas alto
en este item que los sujetos que atribuian “bastante” importancia a
las creencias.

* ADIC6 (futuro economico familia): los sujetos que atribuian “alguna”
importancia a las creencias puntuaron significativamente mas alto
en este item que aquellos que atribuian “bastante” importancia a
las creencias.

* ADIC7 (asuntos de trabajo): mostrod diferencia significativa en el primer
analisis, pero tras los analisis posteriores (post-hoc) se
desconfirmo esta significacion estadistica.

Podemos ver los resultados en las siguientes tablas:
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Tabla 5.5.2.3.7.1.(a) Adic - Importancia creencias - Control ANOVA
ANOVA - Control
N=142 F i Sig.!
ilADIC2 jfInter-grupos if T ]1f'8,6501120001l
. 4045 il*ooq]

Tabla 5.5.2.3.7.1.(b) Adic - Importancia creencias - Control Descriptivos

: Descriptivos-Control

iN | Media i Desviacién tipica

| N=142 1
o3, | 32 13 42
alguna 47 | ,70
| ADIC2 [alg I i R ,98.1
j bastante jrr ¢ 1,22!
| fmucha 221 1,50 1,41
j poca | 32 1,69 1.31)
lalguna f 1.89 T34
| ADIC5 g \AL |
| \bastante Y112 1,171
i mucha 141 | 122
poca 32 1..2,16 1,46!
ialguna | 47 1,19
|ADIC6 O 033
| bastante 41 [~763 - ... i,30
i mucha | 22 1,14
ANOVA-Control , F
N=142 | g'| I Sig-1

ADIC2I|Tnter-grupos (J!7,327 [.pool
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Tabla 5.5.2.3.7.1 .(d) Adjc- Ayudajcreencias - Control Descriptivos

5.5.2.3.7.2. Para el grupo Discap. las diferencias estadisticamente
significativas halladas fueron tanto para RELIG1 (importancia creencias)
COmO para RELIG2 (ayuda creencias) e€n IOS items ADIC2 (asuntos

moarales/religiosos sin resolver) Y ADIC7 (asuntos de trabajo):

e Para RELIG1 (importancia creencias) la diferencia fue en este
sentido: los sujetos que atribuian “bastante” importancia a las
creencias puntuaban significativamente mas alto en ADIC2
(asuntos morales/religiosos sin resolver) que€ (03 que atribuian “poca”
importancia a las creencias. Y los sujetos que atribuian
“mucha” importancia a las creencias puntuaban
significativamente mas alto en ADIC2 que aquellos que
atribuian “poca” o “alguna” importancia a las creencias.

« Para RELIG2 (ayuda creencias) la diferencia se daba entre los
sujetos que valoraban como “mucha” la ayuda de las creencias
para superar las dificultades con los hijos, que puntuaban
Significativamente mas alto en ADIC2 (asuntos morales/religiosos sin
resolver), que los sujetos que valoraban como “poca” y “alguna”
la ayuda de dichas creencias.

® TantO para RELIG1 (importancia creencias) COmO para RELIG2 (ayuda
creencias), €n el item ADIC7 (asuntos de trabajo sin resolver) las
diferencias fueron en el sentido de que aquellos sujetos que
valoraban las creencias y la ayuda como “bastante” puntuaban
significativamente mas alto en ADIC7 (asuntos de trabajo) que los
que valoraban las creencias y la ayuda como “poca”.

Mostramos estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.7.2.(a) Adic -dmportancia creencias -*Discap. ANOVA
i ANOVA - Discap.

i N=188 gi F Sig. |
ADIC2 j Inter-grupos | 3 flcC&63l poooi
| ADIC7 Inter-grupos [T?257]
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Tabla 5.5.2.3J .2.(b) Adicj-Importancia creencias-Discap. Descriptivos

| Descriptivos-Discap. iT. 1i Media ij Desviacién tipica

N=188
alguna
ADIC2
ibastante
|l mucha
poca
ADIC7
bastante
jfmucha

Tabla 5.5.2.3.7.2.(c) Adic - Ayuda creencias - Discap. ANOVA
ANOVA-Discap. . .
N=188 g Sig.

ADIC7 j| Inter-grupos jf 31 3,51 Ojf ,0161

Tabla 5.5.2.3.7.2.(d) Adic - Importancia creencias-Discap. Descriptivos

Dsscrlptlvos-Dlscap. Media Desviacién tipica
N=188
oco
ADIC1
bastante

I mucho



5.5.2.3.8. ADIC1-10- PROFESION DEL HIJO (Grupo Control)

Como ya hemos indicado anteriormente, en los sucesivos analisis
pudimos observar que eran los valores en H1 (primer hijo mayor de 18
afios) los que eran estadisticamente mas conveniente utilizar, puesto
que en el grupo Control, H1 fue el Unico que aglutinaba a todos los
sujetos, en H2 y H3 (segundo y tercer hijo mayor de 18 afios) se
perdian sujetos, bien porque el sujeto no tenia mas hijos, o bien
porque éstos eran menores de 18 afios.

Las diferencias estadisticamente significativas que surgieron en
relacion a la variable “Profesion del H1” fueron en ADIC3 (hijos no puedan
resolver su vida), €n el sentido de que cuando en H1 (primer hijo) Se sefialaba
“‘estudiante”, las puntuaciones en ADIC3 eran significativamente mas
altas que cuando en H1 se sefalaba “trabajando”. Aunque el primer
analisis mostraba también diferencias significativas en el item ADIC4
(dejar tristes a familiares y amigos), €l posterior analisis (pOSt-hOC) deSCONfirmO
esta significacion.

Veamos estos resultados en la siguiente tabla:

iANOV A-Control CF e
jN=142__ P I'si9 1

ADIC3 pnter-grupos i 2yi 6,040 §=

Ir_ “ = s e i .

| N=142 i N II Media I/I,‘F'esviacic'm tipica
jestudiante j 371 s —

| ADIC3 jtrabajando ] 96]: 139 i i
jen paro 1 8j 2,00 1,20 j

5.5.2.3.9. ADIC1-10 - GRUPO EDAD H1

El analisis estadistico mostré que existian diferencias significativas en
relaciéon a la edad del primer hijo mayor de 18 afios (H1) en los items
ADIC3, ADIC5, ADIC6 y ADIC7, aunque un posterior analisis (post-
hoc) indic6é que la significacion estadistica no se mantenia para
ADICS.
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« ADIC3 (nijos no puedan resolver su vida): la diferencia hallada indicaba
que tener a H1 (primer hijo mayor de 18 afios) en el grupo de edad “1”
(1828 afios), hacia que los sujetos puntuaran significativamente
mas alto en ADIC3 que los que lo tenian en el grupo “2” (29-38
afios) 0 en el grupo “3” (>39 afios).

* ADICS5 (dejar asuntos de papeiesf/iegaies): la diferencia sefialaba que los
sujetos con H1 (primer hijo mayor de 18aros) en el grupo “1” de edad
(1828 arios) puntuaban significativamente mas alto en ADICS que
los que tenian a H1 en el grupo “2” de edad (29-38 afios).

* ADIC7 (asuntos de trabajo): la diferencia nos indicaba que los
sujetos con H1 (primer hijo mayor de 18 afios) en el grupo “1’de edad
(18-28 afios) puntuaban significativamente mas alto en ADIC7
que aquellos padres que tenian a H1 en el grupo “2” de edad
(29-38 afos).

Podemos ver con mas detalle estos resultados en las siguientes
tablas:

Tabla 5.5.2.3.9.(a Adic - Grupo Edad H1 - Control ANOVA

ANOV A-Control
N=142

ADIC7 Inter-grupos

Tabla 5.5.2.3.9.(b) Adic - Grupo Edad H1 - Control Descriptivos

ij . [ | SR
j Descriptivos-Control
i

N=142 N j Media Desviacion tipica

ADIC3
ADICS
1 |75 1,00 1.21

ADIC7

5.5.2.3.10. ADIC1-10 - SITUACION H1 (primer hijo mayor 18 afios)
Al comparar los resultados en los items ADIC1-10, teniendo en cuenta

la “situacion” (tipo de convivencia/lugar de residencia) de H1 (primer hijo
mayor de 18 afios), Obtuvimos los siguientes resultados:
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Solamente hubo diferencias estadisticamente significativas en
ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida), y dichas diferencias
mostraban que los sujetos cuyo H1 vivia “en casa o con un
familiar” puntuaban significativamente mas alto en ADIC3 que
aquellos padres cuyo H1 vivia “con pareja o amigos”.

Veamos estos datos en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.10.(a) Adic - Situacién H1 - Control ANOVA
iANOVACon”i

Jabla 5.5.2.3.10.(b) Adic - Situacién H1 - Control Descriptivos

i Descriptlvos-Control | Media Desviacion tipica

N=142
I'N —.......... (leeeereeereeseeeesesenesseeessee I
vive solo 17 [...17JdJ .92
jADIC3 | vive en casa o con familiar 79 _ j:9i. 136
| iH/lvecon pareja o amigos 46 [ 1,07

5.5.2.3.11. ADIC1-10 - Nivel de Retraso Mental (RM) (Grupo Discap.)

En relaciéon al nivel de RM del hijo adulto con discapacidad psiquica,
las diferencias estadisticamente significativas halladas fueron las
siguientes:

ADIC3 (asuntos morales/religiosos sin resolver): Cuando el nivel de RM
era “moderado”, los sujetos puntuaron significativamente mas
alto en ADIC3 que cuando el nivel de RM era “severo/grave” y
“profundo”.

ADIC7 (asuntos de trabajo sin resolver): cuando el nivel de RM era
“profundo” los sujetos puntuaron significativamente mas alto
que cuando el nivel de RM era “severo/grave”.
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Mostramos con mas detalle estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.11 .(a) Adic - Nivel RM - Discap. ANOVA

ANOVA-Discap
N=188

ADIC7 Tnter-grupos fj31fj2\885

Tabla 5.5.2.3.11.(b) Adic - Nivel RM - I%iscap. Descriptivos1

Descriptivos | A | Media Desviacion tipica i
Iprofundo " ]f 20]] 2'80H......... "' 1,361
1ligero .......... 1 244f 1,337?¢ 1,43
[’moderado 1f, 108

ADICT7 2..erseeerenenns fleenssnee SYeurennnnstrs sansenn snenrnssesnsseennnsresanas i
| severo/grave ji 361" _ 69| 1,06 )

profundo 201 1,70j[ 1,22j

5.5.2.3.12. ADIC1-10 - Parentesco con el adulto con discapacidad.

Este analisis no arrojd6 ninguna diferencia estadisticamente
significativa.

5.5.2.3.13. ADIC1-10 - indices del BSI (distrés psicolégico) - Problemas
de Salud y Medicacion

Uno por uno fuimos realizando los analisis pertinentes (ANOVA) para
cada uno de los diez items (ADIC1-10) relacionandolos con los tres
indices del BSI (indices de distrés psicolégico y sintomas
psicopatolégicos) (“BSI TOTAL”, “BSI POSITIVO” y “BSI GRAVE”), y
con la variable “PROSTOTA” (“namero total de problemas de salud”),
asi como con “MEDTOTA” (“numero total de medicamentos”).

A continuacidon comentamos los resultados obtenidos:
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5.5.2.3.13.1. ADIC1 (Me preocupa todo lo que no haya podido hacer durante mi vida)

A. Para el grupo Control, aunque en un primer analisis se
dieron diferencias estadisticamente significativas en
BSITOTAL (indice global de severidad) y BSIPOSITIVO (tota! sintomas
positivos), €l analisis posterior (post-hoc) no confirmé la
significacion estadistica para BSITOTAL.

La diferencia en BSIPOSITIVO (total sintomas positivos) fue en el
sentido de que aquellos sujetos a los que el item ADIC1 (o
que no haya podido hacer) les preocupaba “moderadamente”
puntuaban significativamente mas alto en BSIPOSITIVO
que aquellos a los que dicho item no les preocupaba
“nada”. Veamos estos datos con mas detalle en las
siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.1.(a) Adicl - BSIx3-PROSTOTA-MEDTQTA - Control ANOVA
I ANOVA-Control N=142 1 JiJ F  Sig.
fBSIPOSIf jj Inter-grupos [[ 4 13,538 p09|

Tabla 5.5.2.3.13.1.(b) Adicl - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Control Descriptivos

I s e e e e eearas draraeaeaes s e s “ “ Ao
| Descriptivos-Control N=142 L i Media JDesviacion tipicna |
jno preocupa nada | 51 " 14,29 |j 9,08
preocupa muy poco i40 ; 16,101 10,37
| BSIPOSIT I.preocupa moderadamente | 33 j 21,73 1%,0654
Jpreocupa bastante | 12 [~2083]
preocupa mucho | 6 22,001 11,26 |

B. Para el grupo Discap. aparecieron diferencias
estadisticamente significativas en todas las variables,
excepto en MEDTOTA (nQtotal medicamentos).

* BSITOTAL (indice global de severidad): en el sentido de que
los sujetos que valoraron ADIC1 (o que no haya podido hacer)
como “preocupa bastante” puntuaban
significativamente mas alto en BSITOTAL que aquellos
sujetos que valoraron ADIC1 como “no preocupa nada”
y “preocupa muy poco”.
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« BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): hubo diferencias
significativas en el sentido de que aquellos sujetos que
valoraron el itern ADIC1 (o que no haya podido hacer) COrno
“preocupa moderadamente” y “preocupa bastante”
puntuaron significativamente mas algo en
BSIPOSITIVO que aquellos sujetos que lo valoraron
como “no preocupa nada”.

Asi mismo, IOS que Valoraron ADIC1 (o que no haya podido
hacer) como “preocupa bastante” puntuaron
significativamente mas alto en BSIPOSIT (total sintomas
positivos) que aquellos que lo valoraron como “preocupa
muy poco”.

* BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos)! aquellos
SUjetOS que valoraron ADIC1 (lo que no haya podido hacer)
como “preocupa bastante” puntuaron significativamente
mas alto en BSIGRAVE que aquellos que lo valoraron
como “preocupa muy poco”.

*+ Numero total de problemas de salud (PROSTOTA):
hubo diferencias significativas entre aquellos sujetos
que evaluaron ADIC1 (lo que no haya podido hacer) COmO
“preocupa mucho”, que obtuvieron mayor puntuacion
en PROSTOTA que aquellos sujetos que habian
evaluado ADIC1 como “preocupa muy poco”.

Mostramos estos datos en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.1.(c) Adicl - BSIx3-PROSTOTA-MEpTOTA - Discap ANOVA
ANOVA-Discap.

IN=188 jgii F o S
[BSITOTAL Inter-grupos ji 4t 8,509j ,000
fBSIPOSIT Inter-grupos] S4 f 10,583; ,000
[BSIGRAVE Inter grupos ;j 4 [ 4,7691 ,001

| N&otal probl.salud | Inter-grupos i|_{| 3,3501 ,011
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Tabla 5.5.2.3.13.1.(d) Adicl - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Discap. Descriptivos

ﬁzfggiptiws'mscap' i N | Media | Deosvine
|\ no preocupa nada ] 52 P~4503°
preocupa muy poco 36| ,5718
BSITOTAL preocupa moderadamente | 45 | ,7216
preocupa bastante ji 37
preocupa mucho j17 ,7647
| no preocupa nada i 53 13,32 .
Ipreocupa muy poco 36 18,14
BSIPOSIT preocupa moderadamente jf 45 i 22,07
; preocupa bastante | 37 [ 26,57
preocupa mucho i17 1 20,88
no preocupa nada 152][ 1,6
| preocupa muy poco j 35 [ 1,5038
BSIGRAVE jpreocupa moderadamente*f4if f 1,6678
preocupa bastante j(~37 f 1,9716
preocupa mucho jl 171 1,8482
.................................... 'm0 preccupa nada 153§ 2,57
ipreocupa muy poco P 2(25 |
N~otal probl.salud preocupa moderadamente j[ 45 J H 2”60 o
preocupa bastante iL?Zj! 311 !
preocupa mucho [t7j! 3,537

i Desviacion tipica )

41531
ATT4
4575 |
,5501 |
,4852 |
..iw 3
10,43!
10,24 |
11,09!
9,65i
,5301 j
,3755!
4281 i
4863 |
,6258 |
1,23 |
L?ZJ
1,48!
1,63!
1,461

5.5.2.3.13.2. ADIC2 (Me preocupa que me queden asuntos morales(religiosos sin resolver)

A. Para

el grupo Control solamente

hubo

diferencias

significativas en la variable BSIPOSIT (total sintomas positivos),
pero dicha significaciéon fue desconfirmada en el analisis
posterior (post-hoc).

B. Para el grupo Discap., las diferencias significativas halladas
fueron en:
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I Descriptivos-Discap.

BSITOTAL (indice global de severidad) 105 SlljetOS que
evaluaron ADIC2 (asuntos  morales/religiosos) COITIO
“preocupa bastante” puntuaron significativamente
mas alto en BSITOTAL que aquellos que evaluaron
ADIC2 como “no preocupa nada”.

BSIPOSITIVO (total sintomas positivos)! aquellos sujetos
que evaluaron ADIC2 (asuntos morales/religiosos) COMO
“preocupa moderadamente” y “preocupa bastante”
puntuaron significativamente mas alto en
BSIPOSITIVO que aquellos que lo evaluaron como
“no preocupa nada”.

Mostramos los resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.2.(a) Adjc2 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA -Discap. ANOVA

Il ANOVA-Discap.
IN=188 &

Inter-grupos jf 4 f
BSIPOSIT |Inter-gruposj 4][47272] '002:

il N=188 | N iMedia f Desviacion tipica
no preocupa nada 8 1128 .5994 ,4600 j
preocupa muy poco 1121 | ,6640 ,3969|

BSITOTAL \preocupa moderadamente]! 28 jH,8066"¢ ,5517
preocupa bastante JL?°, 9642 ... .. ,6506
| }preocupa mucho g6 f 7013 § w. 27138
| no preocupa nada I 113 17,17 9,86]
preocupa muy poco fIT [ 2205 .. ... 9,00}
BSIPOSIT [preocupa moderadamente jf 28 23,75 12,02
jpreocupa bastante 1 20 r2p35 cC Z .. "18771
"_ _____ ] preocupa mucho JL_1 19.171 oz _1A 32]
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5.5.2.3.13.3. ADIC3 (Me preocupa que mis hijos no puedan resolver su vida por si solos)

En relacion a las variables bajo estudio (indices de distrés psicolégico
del BSI, total problemas de salud y total medicamentos), al igual que
para ADIC2, no hubo diferencias estadisticamente significativas para
ADIC3, ni en el grupo Control, ni en el grupo Discap.

5.5.2.3.13.4. ADIC4 (Me preocupa dejar tristes a familiares y amigos)

A. Para el grupo Control hubo diferencias estadisticamente
Significativas en la Variable BSIGRAVE (indice de gravedad de
sintomas positivos), en el sentido de que aquellos sujetos que
evaluaron el item ADIC4 (dejar tristes a familiares y amigos) COmO
“preocupa mucho”, puntuaron significativamente mas alto
en BSIGRAVE que los que lo habian evaluado como
preocupa: “muy poco”, “moderadamente” y “bastante”.

A continuacion mostramos las tablas con dichos resultados:

§ ANOVA-Control if F sig.

ji N=142 J 19’
j BSIGRAVE pnter-grupos jj4 4.891j .001

Tabla 5.5.2.3.13.4.(b) Adic4 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Control Descriptivos

Descriptivos-Control N | Media I Desviacién tipica j

N=142
j no preocupa nada = 5’8. , 3975 jj
preocupa muy poco 120 jf 1,2680 .25101
BSIGRAVE preocupa moderadamente j 40 1.3906 ,39861
[preocupa bastante 301 1,3359 , 3908 |
([preocupa mucho 27 1,7818 ,'7120 jj

B. Para el grupo Discap. las diferencias estadisticamente
significativas halladas fueron en:

* BSITOTAL (indice global de severidad): pero el posterior

analisis (post-hoc) desconfirm6 esta significacion
estadistica.
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* BSIPOSITIVO (total sintomas positivos); en el sentido de que
aquellos sujetos que habian evaluado el item ADIC4
(dejar tristes a familares y amigos) COITIO “preocupa
moderadamente” y “preocupa bastante” puntuaron
significativamente mas alto en BSIPOSITIVO que
aquellos que lo evaluaron como “no preocupa nada”.

A continuaciéon mostramos los resultados obtenidos en las
siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.4.(c) Adic4 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA -Discap. ANOVA

ANOVA-Discap. )
INC188.....ooe 91 ..

BSIPOSIT : Inter-grupos j 4| 4,519 [,002]

Sig.

Tabla 5.5.2.3.13.4.(d) Adic4 - BSIx3-PRQSTQTA-MEDTOTA - Discap. Descriptivos

1
:3:?;2"“"°3'Dis°ap' N j Media | Desviacién tipica j
i1
[no preocupa nada [ 12.35 | 8.58
1 [preocupa muy poco 28 1 17,21 jj 11,41 |
| BSIPOSIT [preocupa moderadamente! 55 [ 22,96 |f 11,02
[preocupa bastante 43 j 20,651 11,441
[preocupa mucho 39 f 19,82jj 9,56 j

5.5.2.3.13.5. ADICS5 (Me preocupa dejar asuntos de papeles o asuntos legales sin resolver)

A. Para el grupo Control las diferencias significativas halladas
fueron en:

» BSITOTAL (indice global de severidad): en el sentido de que
los sujetos que habian evaluado ADIC5S (dejar asuntos de
papeies/iegaies) Como “preocupa bastante” puntuaron
significativamente mas alto en BSITOTAL que aquellos
que lo evaluaron como “no preocupa nada”.

* BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): aquellos sujetos que
habian evaluado ADIC5 (dejar asuntos de papeles/legales) COITIO
“preocupa moderadamente” y “preocupa bastante”
puntuaron significativamente mas alto en BSIPOSITIVO
que aquellos que lo evaluaron como “no preocupa
nada”.
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Mostramos a continuacion las tablas de resultados:

Tabla 5.5.2.3.13.5.(a) Adic5 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA- Control ANOVA

ANOVA-Control
3 N=142 ks IRR}
| BSITOTAL |f inter-grupos i 4 | 3,178 | 016
| BSIPOSIT ljinter-grupos i 4 5,056 1007 ii

Tabla 5.5.2.3.13.5.(b) Adic5 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Control Descriptivos
\'

Descriptivos-Control | N | Media i Desviacion tipica
1

jN=142

| SO 1

i no preocupa nada 140 | ,3344 3326

| preocupa muy poco | ,4912 , 3649

| BSITOTAL [preocupa moderadamente |36 | ,5865 ,3884]
\ preocupa bastante if 22 jf ,6561 "[5690]

[preocupa mucho 12,6195 ,3885

I no preocupa nada f4j 11,88 8,65

[preocupa muy poco i29 | 17,38 8,67

BSIPOSIT [preocupa moderadamente 37 20,22 10,63
[preocupa bastante L.72., 21,17 12,59

| |[preocupa mucho 112 1 20,50 8,54

B. Para el grupo Discap. las diferencias estadisticamente
significativas aparecieron en todas las variables en el
primer analisis, sin embargo un analisis posterior (post-hoc)
desconfirmé la significacion estadistica en BSIGRAVE (indice

de gravedad de sintomas positivos)!
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« BSITOTAL (indice global de severidad)! [0S SlljetOS que
evaluaron el item ADICS5 (dejar asuntos de papeles/legales) COITIO
“preocupa mucho” puntuaron significativamente mas
alto en BSITOTAL que aquellos que lo evaluaron como
“no preocupa nada”.

* BSIPOSITIVO (total sintomas positivos)! 105 SUjetOS que
evaluaron ADIC5 (dejar asuntos de papeles/legales) COmMO
“preocupa bastante” y como “preocupa mucho”
puntuaron en BSIPOSITIVO significativamente mas alto
que aquellos que lo evaluaron como “no preocupa
nada”.

* Numero total de problemas de salud (PROSTOTA):
aquellos sujetos que evaluaron ADIC5 (dejar asuntos de
papeiesfiegaies) como  “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en PROSTOTA que
aquellos que lo evaluaron como  “preocupa
moderadamente”.

* Numero total de medicamentos (MEDTOTAL): los
sujetos que habian evaluado ADICS5 (dejar asuntos de
papeiesfiegaies) como  “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en MEDTOTAL que

aquellos que lo evaluaron como  “preocupa
moderadamente”.

A continuacién mostramos las tablas con estos resultados:

Tabla 5.5.2.3.13.5.(c) Adjc5 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA -Discap. ANOVA
ANOVA-Discap.

N=188

BSITOTAL Inter-grupos 3,803i ,005
BSIPOSIT ruoos

N%otal probl.salud nter-aruDOS

N”otal medicamentos ;jTntA**rupo*flu 2,621 j[Tp36
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Tabla 5.5.2.3.13.5.(d) Adic5 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Discap. Descriptivos
.................................................. L-........ ”'"”7'

:3:?;:”“"°S'Dis°ap' I;f M ' Vedia i| Desviacién tipica j
no preocupa nada K39 .4509! ,3371 |
| preocupa muy poco [f~31 i6220] ,4810
j BSITOTAL [preocupa moderadamentelfTo*| .6906! ,4521]
preocupa bastante 135 i7725] ,5678
jpreocupa mucho j#1 ,8569
iTio preocupa nada ji 39 f..14,46! |§: gg
[preocupa muy poco 1 3 |1 18,42 10,751
BSIPOSIT jpreocupa moderadamente”®!* 21,101 11,78j
preocupa bastante J[ 35 21,571 11,05
i preocupa mucho jf ¢
flvopreocupa nada 139|] 2,38j 1,04 |
preocupa muy poco | 31d 2,60 )
NAotal probl.salud preocupa moderadamente 411 2,291 1,381
[preocupa bastante 35]f 3,00 1,37 i
preocupa mucho Mif 3,271 1,55
fno*preocupa nada 391 1,79 ,83]
jpreocupa muy poco 131 1,94 i 1,81
NAtotal medicamentos -Preocupa moderadamente | jliLH<54] 1,05 |
| preocupa bastante LM 2,111 1,21J
jpreocupa mucho | 41 i 2,37 1,22

5.5.2.3.13.6. ADIC6 (Me preocupa el futuro econémico de mi familia)
En ADIC6 (futuro economico famiia) no hallamos ninguna diferencia

estadisticamente significativa para ninguno de los dos grupos de la
muestra.
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5.5.2.3.13.7. ADIC7 (Me preocupa dejar tareas o asuntos de trabajo sin resolver)

A. En el grupo Control aparecieron diferencias
estadisticamente significativas en:

» BSITOTAL (indice global de severidad): aquellos SUjetOS que
evaluaron ADIC7 (asuntos de trabajo) como “preocupa mucho”
puntuaron significativamente mas alto en BSITOTAL que el
resto de sujetos del grupo Control (es decir, que los que lo

habian evaluado como “no preocupa nada” , “preocupa
muy poco”, “preocupa moderadamente” y “preocupa
bastante”).

BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): 10S sujetos que evaluaron
ADIC7 (asuntos de trabajo) como “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en BSIPOSITIVO que aquellos
sujetos que lo evaluaron como “no preocupa nada”,
m'preocupa muy poco” y “preocupa bastante”.

* Numero total problemas de salud (PROSTOTA): al igual
que en BSITOTAL, aquellos sujetos que habian evaluado
ADIC7 (asuntos de trabajo) como “preocupa mucho”, puntuaron
significativamente mas alto en PROSTOTA que el resto de
sujetos del grupo Control.

* Numero total medicamentos (MEDTOTAL): aquellos

sujetos que evaluaron A (asuntos de trabajo) COMO “preocupa

mucho” puntuaron significativamente mas alto en

MEDTOTAL que aquellos que lo habian evaluado como “no

preocupa nada”, “preocupa muy poco” y “preocupa
moderadamente”.

Mostramos estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.7.(a) Adlc7 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Control ANOVA
jIANOV A-Control

i e
| N=142 | sig. |
| BSITOTAL | Inter-grupos j 4 f 6,369 i ,000;;

BSIPOSIT |Tnter-grup A AP TjfTisiT ,002;

| NAotal probl.salud finter-gruposif 4 f 3,229 1,0141
i[NAotaT medicamentos | Inter-grupos 4 ‘2,614 ©83
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Tabla 5.5.2.3.13.7.(b) Adic7 - BSIx3-PROSTOT1\-_MEDTOTA - Control Descriptivos

.1 Descriptivos-Control 1N : Media j Desviacion tipica ;
i N=142
fno preocupa nada | 831 ,4656 3773
i[preocupa muy poco f20j ,4604 ,3903
| BSITOTAL j preocupa moderadamente 20 .6283 4344
[preocupa bastante | 1311 ,4267 ,2721
ipreocupa mucho fArf5472° ™7070j
s no preocupa nada [ 85jj 1580 L ocorrreveenes 939.1
| preocupa muy poco [20 16,90 11,39
BSIPOSIT i preocupa moderadamente | 201 21,80 11,10
i[preocupa bastante 1140 17,29 10,10
jfpreocupa mucho ° @"z@ 5,51]|
I[no preocupa nada 1"16 1
i preocupa muy poco rai...i??. 1,694
[ NAtotal probl.salud jfpreocupa moderadamente 20C 180 L ................ 1.54
i[preocupa bastante [ 14] 1,43 1,45
{[preocupa mucho H e ..433’ %%&
jno preocupa nada | 851 ,89
j| preocupa muy poco | 20 || ,90 1,45!
| N®total medicamentos jfpreocupa moderadamente 1208 -90
[preocupa bastante i 141 1,07 [ 1.14]
jfpreocupa mucho 1 3r ...3,00 1,73

B. En el grupo Discap. no hallamos ninguna diferencia
estadisticamente significativo para el item ADIC7 (asuntos de

trabajo sin resolver).
5.5.2.3.13.8. ADICS8 (Me preocupa no haber disfrutado lo suficiente antes de irme)

A. Para el grupo Control, las diferencias estadisticamente
significativas halladas fueron en:
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BSITOTAL (indice global de severidad)! 105 SlljetOS que habian
evaluado ADICS8 (no haber disfrutado suficiente) COITIO
“preocupa bastante” puntuaban significativamente mas
alto en BSITOTAL que aquellos que lo habian evaluado

como no preocupa nada” y “preocupa
moderadamente”.

BSIPOSITIVO (total sintomas positivos); aquellos sujetos que
evaluaron ADIC8 (no haber disfrutado suficiente) Como
“preocupa bastante” puntuaron significativamente mas
alto en BSIPOSITIVO que los que lo habian evaluado
como “no preocupa nada”.

Podemos ver estos datos en las siguiente tablas:

ANOVA-Control
. F | 1 .
Ln=142 1711 S|9 1
iBSITOTAL | Inter-grupos ¢ 4 4,505 i,002 ;
{BSIPOSIT i Inter-grupos | 4]| 4,046 | ,004|

Tabla 5.5.2.3.13.8.(b) Adic8 - BSIx3-PROSTQTA-1MEDTOTA - Control Descriptivos

jj Descriptivos-Control

| N Media ) Desviacién tipica |

JN=142 1

Jjno preocupa nada 158 f 4024 L ... ,2950#

[preocupa muy poco | 24 ,4953
il BSITOTAL [preocupa moderadamente ["[[{4535"“ 371!
[preocupa bastante i 210 ,7880 5566 ;
? g preocupa mucho 1 9| L/7317 4634
""""""""" fno preocupa nada 1 58] 14~29 8,01 |
[preocupa muy poco |125] 17,36 10,98 |
| BSIPOSIT [preocupa moderadamente | 29j[ 17462 12,181
preocupa bastante 8\%'"2AS& nioiT |
preocupa mucho leiQ i 21,56 9,88 jj
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B. Para el grupo Discap. se  hallaron diferencias
estadisticamente significativas en las cinco variables:

BSITOTAL (indice global de severidad): l0S sujetos que habian
evaluado ADICS8 (no  haber disfrutado suficiente) COmO
“preocupa mucho”, “preocupa bastante” y “preocupa
moderadamente”, puntuaron significativamente mas
alto en BSITOTAL que aquellos que lo habian evaluado
como “no preocupa nada”.

BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): l0S sujetos que
habian evaluado ADIC8 (no haber disfrutado suficiente) COmO
“preocupa mucho”, “preocupa bastante” y “preocupa
moderadamente” puntuaron significativamente mas alto
en BSIPOSITIVO que aquellos que lo evaluaron como
“no preocupa nada”.

BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos): aquellos
sujetos que habian evaluado ADIC8 como “preocupa
mucho” puntuaron significativamente mas alto en
BSIGRAVE que los que lo habian evaluado como “no
preocupa nada” y “preocupa muy poco”.

Numero total problemas de salud (PROSTOTA):
aquellos sujetos que evaluaron ADIC8 (no haber disfrutado
suficiente) como “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en PROSTOTA que los que
lo evaluaron como “no preocupa nada”, “preocupa muy
poco” y “preocupa moderadamente”.

Numero total de medicamentos (MEDTOTA): los
sujetos que habian evaluado ADIC8 (no haber disfrutado
suficiente) como “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en MEDTOTA que los que
lo habian evaluado como “preocupa moderadamente”.

Tabla 5.5.2.3.13.8.(c) Adic8 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA -Discap. ANOVA
ANOVA-Discap.

N=188 g
fisifolAL r-grupos
BSIPOSIT IfimAAruposli 4 6,9371',000 jf

nter-aruDos
fN~otai probl.salud nter-aruDOS
i NAotal medicamentos !Inter-aruoos
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Tabla 5.5.2.3.13.8.(d) Adic8 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Discap. Descriptivos

| Descriptivos-Discap.

i N=188

N [Media | Desviacion tipica ;
tr'moonin ime T A 1

|no preocupa nada DE G4623] ,3722~j
jpreocupa muy poco 26 1 ,6147 ,3695
BSITOTAL ! preocupa moderadamente .7448 .,5276]
[preocupa bastante | 34 [~8446 ,4895
il jApreocupa mucho 25 ,9826 ,6885 i
R, i[no preocupa nada 1651 14,54 9.43[
ipreocupa muy poco j26 f 19,35 8,981
BSIPOSIT preocupa moderadamente j 38 | 21,76 10,41
[preocupa bastante 134 r 23,62 9.41
ipreocupa mucho 1.25,| 24,48 14,54 j
ino preocupa nada .63 ] 1,6034 ,4435]|
preocupa muy poco 126 [ 1,6019 ,4028 i
BSIGRAVE preocupa moderadamente 38 ; 1,7043 ,4627
;preocupa bastante 134 fT8257 ,4967]
I | preocupa mucho Pcif p ni __,6534
no preocupa nada 165 i.....2,49] 1,161
i preocupa muy poco i2611 2754] 1,56
| NAtotal probl.salud preocupa moderadamente [ 38 237 ¢ 88]j
ocupa bastante 134 Cc 1717 ZIJZﬁ
I f:[ocupa mucho j25 r3,80 1,73
_ ho preocupa nada 65rrs o '911
: preocupa muy poco 12611 1,92 1,851
N*otal medicamentos preocupa moderadamente 38 | 1.661 ,751
_preocupa bastante MJL.1.91 1.42
" preocupa mucho 25j 2,60 1,50
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5.5.2.3.13.9. ADIC9 (Me preocupa no poder despedirme de algunas personas)

A. Para el grupo Control, en un primer analisis (ANOVA)
surgieron diferencias significativas para todas las variables;
sin embargo, un analisis posterior (post-hoc) desconfirmé
tres de las significaciones, por tanto las diferencias

significativas halladas finalmente para ADIC9
despedirme) fueron:

*  BSITOTAL (indice global de severidad)! 105 SUjetOS que habian
evaluado ADIC9 (no poder despedirme) COmo “preocupa
bastante” puntuaron significativamente mas alto en
BSITOTAL que aquellos que lo evaluaron como

preocupa nada” y “preocupa moderadamente”.

° BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): aquellos sujetos que
evaluaron ADIC9 (no poder despedirme) como “preocupa
bastante” puntuaron significativamente mas alto en
BSIPOSITIVO que los que lo evaluaron como

preocupa nada”.

Podemos ver dichos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.3.13.9.(a) Adic9 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA- Control ANOVA

ANOVA-Control
N=142

-176-



Tabla 5.5.2.3.13.9.(b) Adic9 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Control Descriptivos

| Descriptivos-Control i N | Media mDesviacién tipica i

Tin o preocupa nada 1601 ,4371

[preocupa muy poco i 26 |f ,5058 ,4326

BSITOTAL j[preocupa moderadamente f 29$% ,3858 ,2696 |
ipreocupa bastante 16f ,8373 ,6099

J[preocupa mucho [ 10302 __,4483

fno preocupa nada 61 {pis/fiT 8,701

jfipreocupa muy poco i26; 18,65 13,341

| BSIPOSIT preocupa moderadamente 8,691

preocupa bastante pi6ir_8 i1,611

L preocupa mucho . 9,58 j

B. Para el grupo Discap. las diferencias estadisticamente
significativas halladas fueron en BSIGRAVE (indice de gravedad
de sintomas positivos): 10S sujetos que habian evaluado ADIC9
(no poder despedirme) COomo “preocupa mucho” puntuaron
significativamente mas alto en BSIGRAVE que los que lo
habian evaluado como “preocupa moderadamente”.

Podemos ver estos datos en las siguientes tablas:

-177-



Tabla 5.5.2.3.13.9.(c) Adic9 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA -Discap. ANOVA

ANOVA-Discap.
; N=188

BSIGRAVE Minter-aruDOS

Tabla 5.5.2.3.13.9.(d) Adic9 - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA - Discap. Descriptivos

Descriptivos-Discap N i| Media i Desviacién tipica

| N=188
no Dreocuoa naaa
preocupa muy poco 1,7005
BSIGRAVE preocupa moderadamente j|45 fl,5"837
preocupa bastante i[|3[ib||66
preocupa mucho 20 1.9916

5.5.2.3.13.10. ADIC10 (Me preocupa que algunas personas no puedan despedirse de mi)

En este item, aunque surgieron algunas diferencias significativas en el
primer analisis (ANOVA), las pruebas post-hoc desconfirmaron la
significacion estadistica, tanto en el grupo Control, como en el grupo
Discap.

5.5.2.4. Nivel de Retraso Mental (RM). indices del BSI (distrés

psicolégico). Numero total problemas de salud (PROSTOTA) y Numero
total de medicamentos (MEDTOTA).

No obtuvimos ningun resultado estadisticamente significativo en el
analisis comparativo de estas variables en relacion al nivel de RM.
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» PRE1: Me preocupa que mi hijo/a no sea autosuficiente y no
pueda valerse por si mismo/a si yo no estoy,

+ PREZ2: Me preocupa no poder cuidar de él/ella y que nadie le/la
vaya a cuidar.

+ PRE3: Me preocupa no poder hablar con mi hijo/a de ciertas
cosas que me gustaria antes de irme.

* PRE4: Me preocupa tener sentimientos negativos hacia mi
hijo/a (por ejemplo, sentir que ha limitado mi vida y no me ha
permitido disfrutar todo loque hubiese querido).

« PRES5: Me preocupa quemi hijo/a quede abandonado/a Yy sin
medios econdmicos si yo no puedo cuidarlo/a.

+ PREG6: Me preocupa quemi hijo/a no tenga carifioy afecto de
otras personas.

« PRE7: Me preocupa que mi hijo/a pase hambre y le falten
cosas basicas.

+ PRES8: Me preocupa que mi hijo/a tenga un lugar digno donde
vivir.

* PRE9: Me preocupa echarle la culpa a mi hijo/a por los
problemas que ha tenido mi familia.

« PRE10: Me preocupa la felicidad de mi hijo/a.

En primer lugar obtuvimos las frecuencias y porcentajes en la variable
PRE1-10, convirtiendo sus puntuaciones en estas nuevas categorias:

* Valores 1al 3: Preocupacion “baja”
e Valores del 4 al 7: Preocupaciéon “media
* Valores del 8 al 10: Preocupacion “alta”.

Veamos las distribuciones de los resultados en las siguientes tablas.
(Debemos tener en cuenta que para los analisis fue valido un 80,3%
del grupo Discap., puesto que 37 sujetos (19,7%) respondieron de
forma incorrecta a estos items, puntuandolos por separado del 1 al 10,
sin ordenarlos en conjunto.



5.5.2.5.1. PRE1 (Me preocupa que mi hijo/a no sea autosuficiente y no pueda valerse por si
mismo/a si yo no estoy)

Tabla 5.5.2.5.1 .(a) Frecuencias - PRE1

PRE1
1 Frecuenma LPorcentaje j Porcentaje valido | Porcentaje acumulado j
r h 1 5 T e ~~>1
12 1,6 20 2,61
3 ] | IR i® 1 M i
H. ... ... 1 5,9 7,3 ii.oi
15 | z7 » TU] 5,3 17,21
|Validos 6 ... 13 6,9j 8,6 25,81
1 T r i? L.U 88 35.1J
8 10 5,3 6,6 41,71
9 32 17,0 21,2 62,
’:I 10.... ... 56 29,8 37,1 ~1.00,0 ]
fTotal 151 80,3j 100,0 m]
[Perdidos Sistema | = 37 19.7 P
[fotal 188 100,0 1 1

Tabla 5.5.2.5.1.(b) PRE1 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 7 3,7
4-7 46 24,5
8-10 98 52,1

Podemos observar que mas de la mitad de los sujetos puntuan este
item como preocupacién “alta”, seguido de un 24,5% que lo puntua
como “media”, y solamente un 3,7% lo puntia como preocupacion
“baja”.
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5.5.2.5.2. PRE2 (Me preocupa no poder hablar con mi hijo/a de ciertas cosas que me
gustaria antes de irme)

Tabla 5.5.2.5.2.(a) Frecuencias - PRE2
PRE2

j Frecuencia j| Porcentaje | Porcentaje valido | Porcentaje acumulado |

11 11 jit= = A 71 7
i3 1 I 1 -l 13
ti L, < B 1,6 2,01 3,3
5 24 12.8 15.9 i 19°2 1

validos | ° 16 8.5] 106 29,8
17 30 19,9] 49,7 j
8 28 14,9 18,51 e, 68,2.
9 24 ... 12,8! 15,91 84,1 |
(10____J 24 12,8 15,9 j coemeeererne v 100,Q]
[Total | .. 151. 80,3 100,01

Perdidos [sistema 37 19,7

Total 188 100,0

Tabla 5.5.2.5.2.(b) PRE2 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 2 1
4-7 73 38,9
8-10 76 40,5

Los sujetos se distribuyen de forma similar entre preocupacion “media”
y preocupacion “alta), y solamente un 1% de los sujetos puntua este
item como de preocupacioén “baja”.
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5.5.2.5.3. PRE3 (Me preocupa no poder hablar con mi hijo/a de ciertas cosas que me
gustaria antes de irme)

Tabla 5.5.2.5.3.(a) Frecuencias - PRE3

PRE3
(. "
Frecuencia | Porcentaje i Porcentaje valido i Porcentaje acumulado
i | _ J
L T O 22 11771 14,6 e 14.6
2 27 14,4 17,9j 32,5
i3~ 45 23,9 29,8 i 62,3)
4 18 9,6 11,91 74,2
s yans i5 i 11 59 7,31 81,5
i Validos | weeeeessenens
i L 12 e 4,3 5,31 86,8
ir 6 3,2 LU | IS 997
t® 13 6,9 8,6!
_.5 7j 100,0
pfotal | 151 80,3 RN 1Y XX ) R |
Perdidos [Sistema | 37 19,7
[Total 188 100,0 li

Tabla 5.5.2.5.3.(b) PRE3 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 94 50
4-7 43 23
8-10 14 7,4

La mitad de los sujetos puntué este item de preocupacion “baja” y
solamente un 7,4% lo puntud de preocupacion “alta”.
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5.5.2.5.4. PRE4 (Me preocupa que mi hijo/a no sea autosuficiente y no pueda valerse por si
mismo/a si yo no estoy)

Tabla 5.5.2.5.4.(a) Frecuencias - PRE4

PRE4
Pa—_

| Frecuencia ]Porcentaje | Porcentaje valido | Porcentaje acumulado
1 82 436 54,31 54,3
2 Cl .a4a7. 22.3] 27.8: 82,1

| I 12 6,4 791 90,1

Ivaiidos 14 “T1 3,2 40| 94,0
s 7 Lo 37 46 98,7
[¢ 3 2CZ2ZZIC - 1,3] 100,0
ITotal 151 80,3 100,0! v

| Perdidos ; Sistema 37 1979 e L T

Total 188.. 100,0. 1

Tabla 5.5.2.5.4.(b) PRE4 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

13 136 72,3
4-7 15 8
8-10 - -

Un 72,3% de los sujetos puntud este item como preocupacion “baja” y
ninguno lo puntué de preocupacién “alta”.
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5.5.2.5.5. PRES5 (Me preocupa que mi hijo/a quede abandonado/a y sin medios econémicos

si yo no puedo cuidarlo/a))

Tabla 5.5.2.5.5.(a) Frecuencias - PRE5

; Frecuencia i Porcentaje [ Porcentaje valido :

L Z.. L L 6l
i2 r 8~ 4,3
I3 1 [ P 5,9
u 9 48
i r~ — 9 o
Vilidos {6 < 3 S 2.2 L
7 | 17 1 et ?,0j
8 38 17,6
9 il 20 Jdr»i
Fio i 18 9,6
Total iP 151 80,3
Perdidos jSistema if 37 197
ITotal 1 188 100,0

Tabla 5.5.2.5.5.(b) PRES - Frecuencias por categorias
Porcentaje (%)

Puntuaciones Frecuencia
1-3 22
4-7 58
8-10 71

2751
5,31
7,31
6,0!
6,0

'5,2 41 _

11,3]

21,91

13,21

11,91
ioo,ol

11,8
30,8
37,8

Porcentaje acumulado |

2,0 1

7,3 |
14,6
20,5 j
26,5 |
o 7

53,0 i
74,8
MjJ
100 0

En este item los porcentajes se repartieron de forma similar entre
preocupacién “alta” (37,8%) y preocupacion “media” (30,8%) y un
11,8% puntud el item como preocupacion “baja”.
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5.5.2.5.6. PREG (Me preocupa que mi hijo/a no tenga carifio y afecto de otras personas)

Tabla 5.5.2.5.6.(a) Frecuencias - PRE6
PRE6
o e | P “J

| i Frecuencia § Porcentaje f Porcentaje valido j Porcentaje acumulado j

1 2 B 3,2 4,0 M
1 3 8j 4,3 53 9,3]j
: | 331 176 21,9 L 31,1
i5 | 271 14,4 17,9 49,01
» 6 23 12,2 15,2 64,2
i Validos
i7 331 17’6 21,9 86,1
p r- * 12 6,4 7,9 94,0
fcf § =8 53 99,3
0° 1Z j 1‘ Deeeveen eeeevmneeessaeenees " 100,0
Total a 80,3 100,0 r r
li Perdidos {Esterna 371 197 P1 p
Total 188 100,0

Tabla 5.5.2.5.6.(b) PRE6 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 14 7,5
4-7 116 61,8
8-10 21 11,2

Mas de la mitad de los sujetos (61,8%) puntudé este item de
preocupacion “alta”, seguido por un 11,2% que Ilo puntudé de
preocupacion “media” y por un 7,5% que Ilo puntu6 como
preocupacion “baja”.
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5.5.2.5.7. PRE7 (Me preocupa que mi hijo/a pase hambre y le falten cosas basicas)

Tabla 5.5.2.5.7.(a) Frecuencias - PRE7

PRE7
r Frecuencia I\ Porcentaje | Porcentaje valido | Porcentaje acumulado
[TI 1 3« JA 2,01 2,01
fi 141 7.4 9,31 11.3!
3 12,6 23,8]
4 29 |j 15,4 19,2 1. 43,0!
i5 24 12,8 15,9
Validos 6 ..25.1 A? 16,6 75,51
17 ....¢1 12! 6,4 7,9 83,4j
i8 I I— 141 ... 7,4 9.3 eeeeeeeessssssesssssesees i?,Z
1§ o 4.8 60 - 1.z AT 1
fio d .. Ciiii..i3 13 100,0
[Total 151 80,3 100,0 o 1
i Perdidos Sistema j 37 19,7 i |
ffotal S e, 188 100,0

Tabla 5.5.2.5.7.(b) PRE7 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 36 19,1
4-7 90 47,9
8-10 25 13,3

Cerca de la mitad de los sujetos (47,9%) puntué este item como
preocupacion “media”, un 19,1% lo puntué como de preocupacion
“baja” y un 13,3% lo hizo como preocupacién “alta”.
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5.5.2.5.8. PRES (Me preocupa que mi hijo/a tenga un lugar digno donde vivir)

Tabla 5.5.2.5.8.(a) Frecuencias - PRES8
PRES8

! Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje valido | Porcentaje acumulado i

I~ rveeeens =g ir J T 1,3
i2 3 1,6 2,0
iT I - 13 6,9 8,6
u I 191 101 _ i _8 e
i5 I J L 11,7 14,6
iValidos 6 14 7.4 9,3
f IR 1 5| IR 13,3 16,6 1..ocooeeceeereeeceneene
i8 281 14,9 18,5
19 I el 11.7 14,6
lio ... 1. _8 B3 _.2,0.
1Total 151 L 80,3 100,0 |
Perdidos Sistema 37 19,7 (_ r ~
[ Total 188] 100,0 t ii

Tabla 5.5.2.5.8.(b) PRE8 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 18 9,6
4-7 80 42,5
8-10 53 28,2

1.3]
3,3
11,91

.24

39/Tj
48,3]

Un 42,5% de los sujetos puntué este item como preocupacion
“media”, seguido por un 28,2% que lo puntué como preocupacion

“alta” y un 9,6% que lo hizo como preocupacién “baja”.
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5.5.2.5.9. PRE9 (Me preocupa echarle la culpa a mi hijo/a por los problemas que ha tenido
mi familia)

Tabla 5.5.2.5.9.(a) Frecuencias - PRE9
PRE9

Frecuencia j Porcentaje Porcentaje valido | Porcentaje acumulado

o 5 [I- "L _ =
1 37 19,7 24,5 |f 25,2
[2 = _8 25.5 31,81l 57,0,
{ 13 (I 31 16.5 20,5l 77,5
vaiidos 4 14 C 11 9,31 86,81
e L..-. 43 5,31 92,1
'6 10 53 6,61 98.7
| i7 1 5 71 99,3
[8 1 5 74 100,0
[Total 151 80,3 100,011
fPerdidosifSistema J 37] 19,7 L FO 1

Total r ™ jes.  "™7o0al iz it "

Tabla 5.5.2.5.9.(b) PRE9 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 117 62,2
4-7 33 17,5
8-10 1 05

Mas de la mitad de los sujetos puntué este item como preocupacion
“baja”, un 17,5% lo puntué como preocupacion “media” y tan solo un
sujeto (0,5%) lo puntué como preocupacion “alta”.
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5.5.2.5.10. PRE10 (Me preocupa la felicidad de mi hijo/a)

Tabla 5.5.2.5.10.(a) Frecuencias - PRE10

PRE10
[ | Frecuencia Porcentaje Porc’:e:ntaje I Porcentaje
valido [ acumulado

. 13 o I 3211« Ta6if
' H 10 X | I 6.6 _ .o ....’B-6
I fg—————- - “Ti1 59 i 7,31 17,9

6 16 T~5] 10,6 j
| validos |7 14 74| 9,31 A
I 18 12 6,4i 79] 45,7
I lg S 35 18.6] 23201 .. 68,9
| 47 311! 100,0
| ] Total 151! 80,3! 100,0 i
[[Perdidos | Sistema K PN LK [ !
Ipfotal 18 100 "

Tabla 5.5.2.5.10.(b) PRE10 - Frecuencias por categorias
Puntuaciones Frecuencia Porcentaje (%)

1-3 6 3,2
4-7 51 271
8-10 A 50

La mitad de los sujetos (50%) puntudé este item como preocupacion
“alta”, seguido por un 27,1% que lo puntué como preocupacion
“media” y tan solo un 3,2% lo hizo como preocupacién “baja”.
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5.5.2.6. PRE1-10 (Listado valoracion sobre preocupaciones relacionadas
con hijo con discapacidad psiquica) - Grupo Edad.

Recordemos de nuevo que esta variable (PRE1-10) fue respondida
solamente por el grupo Discap.

Al analizar las diferencias entre los 4 grupos de edad de los sujetos en
relacién a la variable PPRE1-10, hallamos lo siguiente:

* PREA4 (tener sentimientos negativos hacia hijo/a)l 108 SUjetOS en el grupo 1
de edad (< 30 anos) puntuaron significativamente mas alto
este item que los sujetos de los grupos de edad 2 (31-45
afios) y 3 (46-59 afnos).

* PRES (que quede agandonado/a y sin medios econdémicos): IC8 SUjetOS del
grupo 1 de edad (< 30 anos) puntuaron mas alto que todos los
demas grupos de edad y significativamente mas alto que el
grupo 4 de edad (> 60 anos).

Veamos estos resultados con mas detalle:

Tabla 5.5.2.6.(a) Pre1-10 -Grupo Edad ANOVA
ANOVA

| N=151 |9>L' .
IPRE4 finter-grupos | 3 g°
PRE5 jInter-grupos | A | 5,042 f,002|

| Sig. j

Tabla 5.5.2.6.(b) Pre1-10 - Grupo Edad Descriptivos

Ipescriptivos-Discap. 1 N i Media | Desviacion tipica

N=151 [

14 16 244 1,031

2 [~ 2,23 1,48
PRE4 ) .
13 lleo .= 1« 83
| 4 1A __182n " 1¢L)
[i ins 831 | . .2,30]

I [2 [f26 7,04 2,92
jPRE5 — )
8, 687 __ 1,99 j

14 ji49 | & gil 2.41]

-190-



5.5.2.7. PRE1-10- Parentesco.

El analisis mostré diferencias significativas en los items PRE4 (tener
sentimientos negativos), PRE7 (que pase hambre y le falten cosas basicas) y PRE9
(echarle la culpa por problemas de mi familia), aunque Un analisis posterior (pOSt-
hoc) desconfirm¢é la signifcacién estadistica para PRE7 y PRES9.

* PRE4 (tener sentimientos negativos)! [0S SUjetOS en la Categoria
“hermano/a” puntuaron significativamente mas alto en el item
PRE4 que los sujetos de la categoria “padre-madre”.

Tabla 5.5.2.7.(a) Pre1-10 - Parentesco ANOVA

il ANOVA-Discap.
N=151

Tabla 5.5.2.7.(b) Pre1-10 - Parentesco Descriptivos

Descriptivos-Discap. N j Media | Desviacion tipica

N=151
\ 03
padre-madre 1731 1,651 1,06 |
hermano-hermana il 324 228f
i PRE4
abuelo-abuela JjPO’'l

5.5.2.8. PRE1-10 - Nivel de Retraso Mental (RM).

El analisis (ANOVA) mostré diferencias estadisticamente significativas
en:

PRE1 (no sea autosuficiente): 10s sujetos que marcaron nivel de RM
“ligero” puntuaron significativamente mas alto en PRE1 que los
que sefalaron nivel de RM “profundo”.

PREG (que no tenga carifio y afecto): los sujetos que senalaron nivel de
RM “severo/grave” puntuaron significativamente mas alto en
PREG6 que los que habian marcado nivel de RM ‘“ligero”.

PREY (que pase hambre y le falten cosas basicas): 105 SUjetOS que habian
sefalado nivel de RM “profundo” puntuaron mas alto que el
resto de sujetos, y significativamente mas alto que los que
habian sefalado nivel de RM “moderado”.
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Veamos estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.8.(a) Pre1-10 - Nivel RM ANOVA

i ANOVA-Discap.
N=151

PRE6

i 1

| Descriptivos-Discap. _Media ! Desviacién tipica

| N=151 -
| "gero J1.23 f9j04] 1,52
i i moderado 84i 8,06M......u. e
| PRE1 . b 2,26
| severo/grave if 29 [ 7,38 ......... [T 2,87
jprofundo i« 15| 7,00] 1,81 |
[ligero 23 4,83 1,59
moderado j[~84 5,49 j 1,54
i PRE6 I It !
| severo/grave ifiF - g45 1,96
1 [profundo i 15 | IO 2-34'
fMgero §23 487 2,28
moderado il84 4,80 2.03
| PRE7 | il84 1
i severo/grave ; 29 1 5,521 221
L .. fp ri*ndo™ A] 15 L 6’40 1,59
5.5.2.9. Nivel de Retraso Mental (RM) - Es Nivel econémico.

Importancia creencias religiosas, Ayuda cr

Quisimos comprobar también si existian diferencias en estas
variables, relacionandolas con el nivel de RM. Los analisis (ANOVA)
no arrojaron ningun resultado estadisticamente significativo.

5.5.2.10. Analisis de Chi-cuadrado.

Procedimos a ampliar la informacion de la que disponiamos, a través
de una serie de andlisis de Chi-cuadrado, obteniendo los siguientes
resultados:
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5.5.2.10.1. Nivel de formacioén - Grupo

Con este analisis de Chi-cuadrado quisimos comprobar si existia
diferencia significativa entre los grupos en relacién a la variable “nivel
de formaciéon”, pero los resultados no confirmaron significacion
estadistica para las diferencias.

5.5.2.10.2. Nivel de formacién - Grupo Edad

A. En el grupo Control, los resultados indicaron que si existia
diferencia significativa en la distribucién de los sujetos en
relacion a la variable Nivel de Formacion, y esta diferencia
es atribuible a la pertenencia a uno u otro grupo de edad.

Tabla 5.5.2.10.2.(a) Nivel Formacion-Grupo Edad Control Tabla contingencias

| GRUPEDAD
Total

Recuento Zuza: 12

sin estudios % de Estudios Ji
% de GRUPEDAD 43%ji 21,1% 8,5%

Estudios

Recuento JL i 38 14 52
estudios basicos % de Estudios *f 73,1% Il 26i9%1 100,0%
jf% de GRUPEDAD Il 413%ir 36,8%| 36,6%
Recuento 2JL 35 me 53
estudios medios [% de Estudios 13,2%f ™ 66'a%]l"™ 2q * |[[jégo?
j[%de GRUPEDAD | 58,3%if 38,0%jr*28,9%j 37,3%
I Recuento X 5ji “Tiir 25

Estudios estudios superiores jj % de Estudios
pTde GRUPEDAD | 41,7%ii 16,3%jj 132%1 17,6%
Recuento 12§ ‘92 38i 142
TOTAL i% de Estudios 85%! 64,8%; 268% 100,0%f
| % de GRUPEDAD ]H 00.0% li 10q0% | i1020%irioo,0%i
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Estudios

Total

Tabla 5.5.2.10.2.(b) Nivel Formacion-Grupo Edad Control CHI-CUADRADO

Pruek)l’as de chi-cuadrado

L]

| Valor [gi| Sig. asmtotica (bilal-t-eral)’

fIShincuadrado de Pearson f 21,542(a) 1 6 ,001 {

i N de casos validos iig . >
a 5 casillas (41,7%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es 1,01.

En el grupo Discap. ocurrié exactamente lo mismo que en

el grupo Control. La diferencia fue significativa y se atribuye
dicha diferencia a la pertenencia a uno u otro grupo de

edad.
Tabla 5.5.2.10.2.(c) Nivel Formacién - Grupo Edad Discap. Edad Tabla Contingencias
GRUPEDAD
2

Recuento

sin estudios % de Estudios 25,0% 75,0 /0;] 100,0 /o
A
GR"JPEDAD 30,0%  12,8%
Recuento 50

estudios uaios 56,2%

basicos 1% de
GRUPEDAD 11,8% 39,3% 60,2% 43,3% 47,3%
Recuento

estudios % de Estudios 125k 125% | 479%  27,1% [Top‘6§

medios if % de
GRUPEDAD 35,3% 21,4% f 27,7% 21,7% 25,5%
Recuento

estudios % de Estudios 11,1/0 100,0 /o

superiores de
GRUPEDAD 52,9% 393% | 4,8% 14,4%
Recuento
% de Estudios i
IO de 0, 0, 0, 0, 0,
GRUPEDAD 100,0% 100,0% f 100,0% 100,0% 100,0%

-194 -



Tabla 5.5.2.10.2.(d) Nivel Formacion-Grupo Edad Discap. CHI-CUADRADO

Chi-cuadrado de Pearson

[NI de casos validos

| Valor
9'i
LJcl
188 | Hoooo.

_ Sig. asintética (bilateral) |

5 casillas (31,3%) tienen frecuencia esperada inferior a 5.
Frecuencia minima esperada es 2,17.

5.5.2.10.3. Nivel Formacion - Parentesco (Gr. Discap.)

En este analisis también hallamos diferencias significativas en la
distribucion atribuible a la pertenencia a uno y otro grupo de la variable
“‘parentesco”. Podemos ver estos resultados en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.i0.3.(a) Nivel Formacion-Parentesco - Discap. Tabla contingencias

(Parentesco)

i sin
| estudios

Estudios

estudios
basicos

: Estudios
medios

Estudios
i
Estudios

j superior.

e

[Recuento
1% de
i Estudios
% de
Parentesco
Recuento
j% de
1Estudios
j% de
Parentesco
IRecuento
i% de
Estudios
1% de
Parentesco
Recuento
% de
Estudios
% de
Parentesco
Recuento

% de
Estudios

:%de

Parentesco

j

padre- hermano- j abuelo- Otro
j madre hermana | abuela i parientes, sinj
r-
23] | — ii 24
1 958% 4,2% |i 1 100,0%
............................ i
15,8% 50,0%|| I 12,8%
f 89,9% 4,5% j 1,1%J 45% | oo0o
54,8% 11,8%| 50,0% i 66,7% 1 47,3%
[ - _J
...... .36 M Tyl 48
75.0% 22,9% ! 2.1%! 100,0%
- ——
24.7% 32,4% | 16,7%;! 25,5%
9] | il 27
..... SR | e
25,9% 70,4% | j 3,7% j 100,0%
4,8% 55,9% i 16,7%|  14,4%
140 AR L Oh- 188
77,7% 18,1% 1% 3,2%| 7000%|
100,0% 100,0%]| 100,0%j 100,0%! 100,0% j
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Tabla 5.5.2.10.3.(b) Nivel Formacién-Parentesco - Discap. CHI-CUADRAD'O
Pruebas de chi-cuadrado

i | Valor g>|| Sig. asintética (bilateral);

IfChi-cuadrado de Pearson ][71,365(3)1 g |
jfN de casos validos 188 j

a 10 casillas (62,5%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,26.

5.5.2.10.4. Nivel econémico - Grupo (Control/Discap.)

El analisis mostr6 que existian diferencias significativas en las
distribuciones de esta variable, y esta diferencia era atribuible a la
pertenencia a uno u otro grupo de la muestra. Podemos ver con mas
detalle estos resultados a continuacion:

tipogrupo
Control Discapacitado
Recuento
% de Nivel econémico 100,0 /o | 100,0%
70 de tipogrupo 11,2%
Recuento
medio-bajo % de Nivel econémico 63,3% 1.100.0% j
. o 6 de tipogrupo L .50,7% [ 66,0% 1-59,4% j
Nivel econémico
Recuento
medio-alto % de Nivel econémico 38.7% 100,0%i
v de tipogrupo | 47,9% 33,6%
Recuento
% de Nivel econémico 100,0% 100,0%;
| % de tipogrupo
Recuento
Total % de Nivel econémico 43,0% 57,0%
vo de tipogrupo 100,0% 100.0% 100,0%/
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Tabla 5.5.2.10.4.(b) Nivel econémico-Grupo CHI-CUADRADO
Pruebas de chi-cuadrado

Valor gl i Sig. asintética (bilateral) j

ifchi-cuadrado de PearsorTj ,0001
N de casos validos 330f 1 1

a 2 casillas (25,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,86.

5.5.2.10.5. Profesion - Grupo

El analisis de Chi-cuadrado no mostré diferencias significativas en las
distribuciones para la variable profesion en relacién al grupo de la
muestra.

5.5.2.10.6. Importancia creencias religiosas, Ayuda creencias religiosas
- Grupo.

El analisis de Chi-cuadrado no mostré diferencias significativas en
ninguna de las distribuciones de estas dos variables en relacién al
grupo de pertenencia de la muestra.

5.5.2.10.7. Estado civil - Grupo

El analisis confirmd que existian diferencias significativas en la
distribucion de esta variable, diferencia atribuible a la pertenencia a
uno u otro grupo de la muestra. Ya hemos comentado anteriormente
que el grupo “1” de estado civil (soltero/a) coincidia con los hermanos,
cufiados, sobrinos, del grupo Discap., ademas el porcentaje de
“separados-divorciados/as” en el grupo Discap. fue mas del doble del
porcentaje de separados-divorciados/as en el grupo Control. Podemos
ver con mas detalle estos resultados en las siguientes tablas:
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Tabla 5.5.2.10.7.(a) Estado civil-Grupo Tabla de contingencias

tipogrupo
Control Discapacitado jf Total
Recuento
soltero/a % de Estado civil i [ 95"8%1
/>de tipogrupo 12,2%jf  7.3%j
casado/a % de Estado civili 48,8% 51,2%! 1
. Yode tipogrupo 85,9~ 68,1 oij 75,8 /o
Estado civil
Recuento
separado- % de Estado civil  26,1% 739%  100,0%
divorciado/a
i 9,0% iH '% 0%1
| Recuento” ] 13
viudo/a % de Estado civil ]f 39,4% 60.6% 100.0°,
6de tipogrupo 10,6%! 10,0%
Recuento
\ Total % de Estado civil || 43,0% ? 57.0%f10 0,b%
% de tipogrupo il 100,0% IPI0P%][j00:P%]
Tabla 5.5.2.10.7.(b) Estado civil-Grupo CHI-CUADRADO
Pruebas de chi-cuadrado
I Valor gi Sig. asintética (bilateral) |
iChi-cuadrado de Pearion] 21,053(a) 3] ,000 H
[N de casos validos if 330 1

a 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es 9,90.
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5.5.2.10.8. Grupo Edad-Grupo

De nuevo, el analisis de Chi-cuadrado confirmé
significativa en la distribucién de esta variable en relacién al grupo de
la muestra. El motivo es el que hemos comentado ya en el apartado
anterior, en el grupo Discap. respondieron personas mas joévenes,
responsables del cuidado del adulto con discapacidad psiquica

(hermanos/as, cufiados/as, sobrinos/as, etc.)

Podemos ver esta distribucién y su valor en las siguientes tablas:

Tabla 5.5.2.10.8.(a) Grupo edad-Grupo Tabla contingencias

tipogrupo

I pATjpscapacitado TO®

i (Recuento e

1 j%'de GRUPEDAD

j % de tipogrupo
GRUPEDAD 7 pogrup
Recuento

2 % de GRUPEDAD i

i % de tipogrupo |
r \ Recuento
3 [% de GRUPEDAD (

! % de tipogrupo

GRUPEDAD
. Recuento
4 % de GRUPEDAD |\

% de tipogrupo f

i Recuento
TOTAL 1% de GRUPEDAD f
% de tipogrupo

3
1
r
|

=}

=
= -

30.0% j[
8,5% jf
92 |f
52,6% |
64,8%1P
“~38]r
38,8% |
26,8%]i
142jf
43,0% jf"
oo oD
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100,0% [Tooo”T

9,0% 1 52%1
g8
70,0% | 100,0% 1
14,9% i 12,1%
83 175
47,4% fi60,6%]
44,1% P ifoiT
60 98|
61,2% 100,0% j
31,9% | 29,7%
188 330]
57,0% f 100,0% |
coOR [100,0%

la diferencia



Tabla 5.5.2.10.8.(b) Grupo edad-Grupo CHI-CUADRADO
Pruebas de chi-cuadrado

] . .
| Valor ]gl| Sig. asintética (bilateral) i

i[Chi-cuadrado de Pearson } 22,833(a) i '0°°]
jfN de casos validos 330i] | il

a 0 casillas (,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es 7,32.

5.5.2.10.9. Media Adic1-10 - Grupo

Comprobamos que si existian diferencias significativas en la
distribucion de esta variable (Mediadic: puntuacién media obtenida en
el listado de preocupaciones relacionadas con asuntos sin resolver) en
relacion al grupo de pertenencia (Control/Discap.), esta diferencia era,
efectivamente, atribuible a la pertenencia a uno u otro grupo.

Tabla 5.5.2.10.9. Mediadic-Grupo CHI-CUADRADO
Pruebas de chi-cuadrado

Valor || gl i Sig. asintética (bilateral) |
Chi-cuadrado de Pearson | 52,229(a)]f 34 i ,024
fiN de casos validos L ..1329) ( I

a 35 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.

5.5.2.10.10. Numero total problemas de salud (PROSTOTA) - Grupo.

El analisis mostré que para la variable PROSTOTA (Ne total problemas de
salud) existian diferencias significativas en su distribucion, al
relacionarla con la variable grupo (Control/Discap.). Dicha diferencia
es, efectivamente, atribuible a la pertenencia a uno y otro grupo de la
muestra. Podemos ver con mas detalle estos resultados en las
siguientes tablas:
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Tabla 5.5.2.10.10.(a) PROSTOTA-Grupo Tabla contingencias

sN9total probl.salud

TOTAL

[

Tipo-grupo
nr-~
% de N”otal probl.salud f 76,9%
r%deTipogrupo | 21,1%
Recuento 48:
1 %de NA*total probl.salud jf 68,6%j
% de tipogrupo 33,8%!
fRecuento
% de N”total prod?ilud 1 37,'4%lI
26,1%!
Recuento
3 il % de N*total probl.salud | r 21,0%'F'
J % de tipogrupo . 9,2% i
j Recuento J—
% de NRotal probl.salud f 18,8%]£
% de tipogrupo 4,2%
Recuento
5 j% de NAtotal probl.salud ? 33,3% [
% de tipogrupo 4.7%)!
Recuento ]L Ir
[% de N»total probLsalud 1 20,0%

Yo de tipogrupo
Recuento
% de N*total probl.salud
Yode tipogrupo
ecuento
Yo de NRotal probl.salud j 100,0%]|| _
% de tipogrupo

Recuento 142!
% de N%otal probl.salud j| 43,0%
6 de tipogrupo Tooo%li
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] Control jfDiscapacitado

9j 391
23.1% jfmo%1
4,8% lj 117:%!

HI 70)
31,4% | 100,0%
Ti, 7% !rtTBr

62
790% 7100 0%

26 i
'81,3%ir 100.0%
13,8%.j| 9,7%

me 18

0070%
4i

80,0% jf 100,0%]

100,0%? 100,0%,

j 100,0%

188 i 330
57,0% Il 100,0%



Tabla 5.5.2.10.10.(b) PROSTOTA-Grupo CHI-CUADRADO

Pruebas de chi-cuadrado

i Valor
1 : 1 .
iChi-cuadrado de Pearson [64,319(a) | 8

1N de casos validos h

] -
330 &

|g' | Sig. asintética (bilateral) |

a 6 casillas (33,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.

La frecuencia minima esperada es ,43.

5.5.2.10.11. Numero total medicamentos (MEDTOTA) - Grupo.

Al igual que para la variable PROSTOTA, el analisis mostré que
existian diferencias significativas en la distribucion de la variable
MEDTOTA (N9total de medicamentos), al relacionarla con la variable grupo
(Control/Discap.), y esta diferencia es atribuible a la pertenencia a uno
u otro grupo de la muestra. Podemos ver con mas detalle estos

resultados en las siguientes tablas:

Tabla

Recuento
% de N*otal medicamentos jj
|% de tipogrupo__ 1
1
% de N*otal medicamentos
hRotal medicamentos % de tipogrupo
Recuento
% de N*otal medicamentos ||
% de tipogrupo
Recuento
% de N*otal medicamentos
% de tipogrupo

-202-

\-Grupo Tabla de contingencias

tipogrupo

Control SDI8CapaCltado '
80,0% 20,0%| 100,0%
42,3%jf " 8,0% | 22J%
........ 51 .o T Z " 55] 106
48,1% 51,9% | 100,0%
29%% " 32,1%

18 71 89
20,2% 79,8% il 100,0%
12,7% 37,8% | 27,0%
31 36
13,9% 86,1%! 100,0%
3,5% 16,5% 1| 10,9%



Continuacion Tabla 5.5.2.10.11.(a)

Recuento 17
i|% de N*otal medicamentos 41,2% 1 100,0% i
1% de tipogrupo r 53% 5,2% |
i[Recuento 5
il % de N*otal medicamentos | 100,0% 100,0%1

f % de tipogrupo
N*otal medicamentos ° 9

|% de N*otal medicamentos |fl 00,0%

if % de tipogrupo % 3%
Recuento
10 if%jde N*otal medicamentos jf Hn00”0% ]flo0!~A
% de tipogrupo ,5° 3%
Recuento 142 jjiH 330
Total % de NAtotal medicamentos Jj 43,0% 57,0% j 100,0%
% de tipogrupo 100,0% 100,0% j 100,0%

Tabla 5.5.2.10.11.(b) MEDTOTA-Grupo CHI-CUADRADO

Pruebas de chi-cuadrado A
---------------------------- 1 Valor | Sig. asintética (bilateral) |
Chi-cuadrado de Pearsonlj 80,165(a)j[ 7 f ,0001
iIN de casos validos 330 LJ| J

a 6 casillas (37,5%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5.
La frecuencia minima esperada es ,43.
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Por dltimo mostramos en esta apartado aquellos resultados, los mas
relevantes para el propésito de nuestra investigacion, del analisis
correlacional entre las variables del estudio.

5.5.3.1. indices del BSI - Grupo

La variable grupo de pertenencia (TIPOGRUPO) estaba codificada de
la siguiente manera: 1= grupo Control, 2= grupo Discap.

Como podemos ver en la tabla siguientes, la matriz de correlaciones
muestra correlaciones significativas entre TIPOGRUPO (es decir,
pertenencia al grupo Control o al grupo Discap.) y las puntuaciones
Obtenidas en BSITOTAL (indice global de severidad) Y BSIGRAVE (indice de
gravedad de sintomas positivos). El valor de las correlaciones era positivo.

Tabla 5.5.3.1.Correlaciones BSIx3-Grupo
i tipogrupo BSITOTAL [ BSIPOSIT j BSIGRAVE |

jiiCorrelaciéon de Pearson 1,000 ~..A78CL o ,263(*%)j
| tipogrupo [Hg. (bilateral) , ,001 og ,000]
| I JLN e s i 330 326 330 il 321 |

1** La correlacién es significativa al nivei 0,01 (bilateral).

5.5.3.2. Numero total problemas de salud (PROSTOTA). Numero total
medicamentos (MEDTOTA) - Grupo (TIPOGRUPO).

El analisis mostré correlaciones significativas entre TIPOGRUPO
(pertenencia a grupo Control o a grupo Discap.) y PROSTOTA (NQtotal problemas de
salud) Y TIPOGRUPO Yy MEDTOTA (Netotal de medicamentos). El valor de las
correlaciones fue positivo. Mostramos la matriz de correlaciones a
continuacion:

-204-



Tabla 5.5.3.2. Correlaciones PROSTOTA-MEDTOTA-Grupo
Correlaciones

NAtotal NAtotal

tipogrupo probl.salud medicamentos

Correlacién de
Pearson

tipogrupo Sig. (bilateral)

pkLa correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

5.5.3.3. Mediadic (puntuacién media listado preocupaciones
relacionadas con asuntos sin resolver) - Grupo (Control/Discap.)

El analisis correlacional mostré que existia una correlacidon positiva
significativa entre estas dos variables. Mostramos los resultados de
dicho analsis en la siguiente tabla:

Tabla S.5.3.3. Correlaciones - Mediadjc-Grupo

f ]] tipogrupo jj Media Adicionales j
Correlacion de Pearson |f i,000 [j 276(%%) 1

tipogrupo Sig. (bilateral) jf 7] ,OOOji

I 330 3201

P* La correlacion es significativa al nivel 0,01 Jbilateral).

5.5.3.4. ADIC1-10 - Numero total problemas de salud (PROSTOTA) y
Numero total medicamentos (MEDTOTA).

5.5.3.4.1. Para el total de la muestra hallamos las siguientes
correlaciones positivas entre las variables PROSTOTA (Netotal problemas
de salud), MEDTOTA (NQtotal medicamentos) y ADIC1-10 (listado de preocupaciones
relacionadas con asuntos sin resolver, ante la posibilidad de la propia muerte):

* Numero total problemas de salud (PROSTOTA) con: ADIC1 (o
que no haya podido, ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida), ADIC5 (dejar
asuntos de papeles/legales), ADIC6 (futuro econédmico familia), ADIC8 (no haber
disfrutado suficiente), ADIC9 (no poder despedirme) Y ADIC10 (que no puedan
despedirse), asi como con MEDTOTA.

* Numero total medicamentos (MEDTOTA) con: ADIC1 (o que no
haya podido hacer), ADIC3 (hijos no puedan resolver su vida), ADIC5 (dejar
asuntos de papeles/legales), ADIC6 (futuro econémico familia) y ADIC8 (no
haber disfrutado suficiente).

Podemos ver estos resultados en la siguiente tabla:
Tabla 5.5.3.4.1.(a) Correlaciones Total - PROSTOTA-MEDTOTA - (1® parte Adic1-Adic5)

N*otal i NAtotal
probl.salud | medicamentos |
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fcorrelacion

| de Pearson 1,000 | 841n  200(*)| ,034 | ,276(*%) 10a | 253001

I N*otal i si

probl.salud :(b"ﬁ'ateral) 000 ,000; 5351 000 ,0591 ,000]

T J 330 330: 330j 330 330 | 330d u g

_ T s .

i \ do Pearson 841n 1,000 ,148(*)j 014 ; 295D [ 056 ; 21@N i

! N”*otal Si

j medicamentos I(;ﬂ'ateral) 000 | | 007 ,800 | ,000 [ ,314 ,000 [
[N 330 330: 330] 330 330 | 330 ¢ j29]

** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Tabla 5.5.3.4.1.(b) Corr
N@total

- PROSTOTA-MEDTOTA (2aparte Adic6-Adic10)
NA*otal

1CORRELACIONES i probl.salud | medicamentos \D/C6 [ADIC7 f ADIC8 iADIC9 (ADIC10 i
i Correlacién - " o
i de Pearson 1,000 841n  ,169(*) 071 1,216()  ,123(")  ,127(%) j
N~otal sig
- ) ' -
probl.salud (bilateral) » ,000 ,002.I ,195 ooo ,026 ,021
1 A o -
N 330 330 3301 330 330 330 330
S e e Correlacién
i | Hok . H *
de Pearson ,841(*) 1,000 ,149D; ,086 j .134(%) ,095 oo
NAtotal sig
medicamentos (bilateral) ,000 . ,007 17 ,015 ,085 ,069;
J "IN 3301 330 330! 330 330 __ 330jL..0ipi
** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
5.5.3.4.2. Para el grupo Control el anélisis correlacional mostro

correlaciones positivas significativas en:

*  Numero total problemas de salud (PROSTOTA) con: ADIC4
(dejar tristes a familiares y amigos) Y ADIC5 (dejar asuntos de papeles/legales).
* Numero total medicamentos (MEDTOTA) con: ADIC5 dejar

asuntos de papeles/legales).
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Tabla 5.5.3.4.2. Correlaciones Control - PROSTOTA-MEDTOTA-ADIC1 -10

j CORRELACIONES i NAtotai Ntotal .
il probl.salud  medicamentos | ADIC1 II_ADICZ i ADIC3 | ADIC4 ADIC5
sfCorrelacién - .
jjde Pearson 1,00C | 826(* | s -115 | ,051 | ,170(*) Pj92(*>
| N*total Il Sig -
jprobl.salud 1(bilateral) i ,00C jj ,494 | A72 | ,550 | ,043 | 22
AT, . (LN —v) | E Ty 142 142 142
TR e ji Correlacién
de Pearson ,826(0 1 1,00c IP ,022 ¢ 1001 o018 | 130
\ N*otal sig
i medicamentos g il
! Il (bilateral) .. '00° 798 | gpp vsae | 1241 034
‘e 1[N 142 142ii 142 | 142 j 142 142 f 142
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).
5.5.3.4.3. Para el grupo Discap., el analisis correlacional mostré
correlaciones positivas significativas en:
. Nuimero total problemas de salud (PROSTOTA) con: ADIC1 (o
oque no haya podido hacer), ADIC5 (dejar asuntos de papeles/legales), ADIC 8
(no haber disfrutado suficiente) y MED TO TA (NQtotal medicamentos).
. Nuimero total de medicamentos (MEDTOTA) con: ADIC 3 (hijos no
puedan resolver su vida) y ADIC 5 (dejar asuntos de papeles/legales).
Tabla 5.5.3.4.3.(a) Correlaciones Discap. - PROSTOTA-MEDTOTA-ADIC1-5 (15 parte)
j NAtotal N*otal
i CORRELACIONES probl.salud J }ned'ﬁgmﬁnto.s |ADIC1| £D|C21 ADIC3  ADIC4 | ADICS
| jCorrelaciéon . ) .
lde Pearson j 1000} -sianl A7 051 .,218(" )
j NAtotal sig. _ T
| probl.salud (bilateral) j > ,000 || ,004 " ,083 j 11 ,4841 ,003
I1I 1N 188 j| 188 j| 18811 188 188 187
Correlaciéon j S
ok —ooo i i -
de Pearson j ,812(**) 1 ,1291: ,072 | ,i6on .0041 ,1560
g T |
i N"total Sig. 0001 . 0791 324§ .02
Imedicamentos i(bilateral) j ’ ») ’ 3245 028 955 | 033
N 1 188 188 j[ 188 j[ 188 | 188 j@* 187
L i N J 188J Te8j[ qgs1T  188)] 1881 __ 1881 187

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).
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Tabla 5.5.3.4.3.(b) Correlaciones Discap. - PROSTOTA-MEDTOTA-ADIC6-10 (2® parte)

A A f— —
FCORRELACIONES N*total N"total i ADIC6 | ADIC7 | ADIC8 j ADIC9 j| ADIC10 i
| I probl.salud | medicamentos f

I Correlacion j

*k ke 1 .
jde Pearson | 1,000 812(*) | 97 I ',031 t,233()[ 1063 jj ,098 |
| N*total ; . . )
Sig. (bilateral) jf ,000 8 w671 . ,001 88 jITi
| probl.salud . . A0
N e dd L 188 s8C Bn i 188 8 2
e N r... m 188 188 4 o B _@8: J88]

p“LaTco relacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
jn * npe?ién essigh c” te A Thivero

5.5.3.5. Mediadic (Puntuacion media Listado preocupaciones asuntos
sin resolver) - Indices del BSI (distrés psicolégico). PROSTOTA (Numero
total problemas de salud) y MEDTOTA (Numero total medicamentos).

5.5.3.5.1. Para el total de la muestra, el analisis mostré las siguientes
correlaciones significativas (y positivas):

* Mediadic (puntuacién media listado preocupaciones asuntos sin resolver)! COn
BSITOTAL (indice global de severidad), BSIPOSITIVO (total sintomas
positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos),
PROSTOTA (NQ total problemas de salud) y MEDTOTA (NQ total
medicamentos).

« BSITOTAL (indice global de severidad): ¢on BSIPOSITIVO (total sintomas
positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos),
PROSTOTA (Ns total problemasde salud) y MEDTOTA (NQ total
medicamentos).

« BSIPOSITIVO (totalsintomas  positivos)! COn BSIGRAVE,
PROSTOTA (Ne total problemasde salud) y MEDTOTA (Ne total
medicamentos).

»  BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos): COn PROSTOTA
(NQtotal problemas de salud) y MEDTOTA (NQtotal medicamentos).

* PROSTOTA (Ns total problemas desalud) COn MEDTOTA (NQ total

medicamentos).
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Mostramos los resultados de dicho analisis en la siguiente tabla:

Tabla 5.5.3.5.1. Correlaciones Total - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA
Correlaciones

H A A
Media — pgiToTAL jBSIPOSIT BsiGRAVE N otal N*otal
Adicionales probl.salud medicamentos

Correlacion
de Pearson 1’000:1 ’200D
Media si
Adicionales >'9" 000 ,000 ,000 ,000 ,000
(bilateral)
329 325 329 320 329! 329
325 326 326 321 326 326
Correlacioén . ,
de Pearson 383( 914(™) 1,000 ,376(
BSIPOSIT Sig.
(bilateral 000, ,000 ,000 ,000 000
329! 330 321 330 330
Correlacion o
de Pearson ,200(**)! ,690( 1,000
BSIGRAVE i Sig. 000 000 000 000 000
i (bilateral)
320! 321 321 321 321 321
Correlacion ,
de Pearson ,262( ;551 ( 1,000
N9total si
Probl.Salud g ,000! ,000 ,000 ,000 ,000
(bilateral)
329! 326 330 321 330 330

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

5.5.3.5.2. Para el grupo Control, el analisis correlacional mostré
correlaciones significativas (positivas) en

¢ Mediadic (puntuacién media Listado preocupaciones relacionadas con asuntos sin

resolver)) COn BSITOTAL (indice global de severidad) y BSIPOSITIVO

(total sintomas positivos).
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BSITOTAL (indice global de severidad)! coPl BSIPOSITIVO (total sintomas

positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos),
PROSTOTA y MEDTOTA.
BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): CON BSIGRAVE (indice de

gravedad de sintomas positivos), PROSTOTA (Ns total problemas de salud) y
MEDTOTA (N »total medicamentos).

BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos)! COn PROSTOTA
(N9total problemas de salud) y MED TO TA (NQtotal medicamentos).
PROSTOTA (Ns total problemas de salud)! COPI MEDTOTA (N9 total

medicamentos).

Tabla 5.5.3.5.2. Correlaciones Control - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA

Media
Adicionales

BSITOTAL

BSIPOSIT

BSIGRAVE

N9 Probl.
Salud

Media ; mOa NAtotal
. BSITOTAL .
Adicionales siTo j BSIPOSIT | BSIGRAVE ]Ij pro#l.salud” i medicamentos

! Correlaciéon —n -
| de Pearson 1,000 ,308(” ) r  >35i(**) ,071 ,152 1151

Sig. j ) .
| (bilateral) ,000 ,000 41 ,071 ,172;
IN 14210 142! 135 142! 142!
| Correlacion » o - o
\de Pearson ,308(*) ,906(*) [ ,687D ,546( )|L LA72(**) |
[ Sig. . .
i (bilateral) 000 ! 0001 /000 /0001 /0001

1391 139! 139i 139! 139]
jCorrelacion - - o

de Pearson S5 | 906(7) | 1.000] 410D /537 )/’I .................. ,471n!f
i Sig. .

- (bilateral) ,0001 ,000: J ,000 ,000 ,0001
IN 1421 "1391 142 | 135 142! 1421

Correlacion o o

de Pearson igJ /087(%) 41007 1,000 385<"):

Sig. 411 000! 000 i I '

(bilateral) 411 ,000: ,000 i » ,000{ ,001 |
[ P—— 135J ... ..135J 135! 135 135! . 135]

Correlacion . .

de Pearson ,152 ,546(*) ,537(*") ,385n 1,000 _,826(**)|

Sig.

(bilateral) o 000 000 000! LI o

N 142] 139J iAo 135 142] 142!

** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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5.5.3.56.3. Para el grupo Discap., el analisis correlacional mostro
correlaciones positivas y significativas entre:

« Media Adicionales: con BSITOTAL (indice global de severidad),
BSIPOSITIVO (total sintomas positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de
sintomas positivos), PROSTOTA (NQtotal problemas de salud).

« BSITOTAL (indice global de severidad): COn BSIPOSITIVO (total sintomas
positivos), BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos),
PROSTOTA (NQ total problemas de salud) Yy MEDTOTA (NQ total
medicamentos).

« BSIPOSITIVO (total sintomas positivos): COn BSIGRAVE (indice de
gravedad de sintomas positivos), PROSTOTA (NQtotal problemas de salud) y
MEDTOTA (NQtotal medicamentos).

» BSIGRAVE (indice de gravedad de sintomas positivos): €cOn PROSTOTA
(Nstotal problemas de salud) Y MEDTOTA (NQtotal medicamentos).

* PROSTOTA (N9 total problemas de salud): COn MEDTOTA (Ng total

medicamentos).
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Tabla 5.5.3.5.3. Correlaciones Discap. - BSIx3-PROSTOTA-MEDTOTA
CORRELACIONES

Media
Adicionales

BSITOTAL

BSIPOSIT

BSIGRAVE

NAtotal
probl.salud

Correlacion
de Pearson
Sig.
(bilateral)

Correlacion
de Pearson

Sig.
(bilateral)
N

Correlaciéon
de Pearson
Sig.
(bilateral)

N
Correlacion
de Pearson
Sig.
(bilateral)

Correlaciéon
de Pearson

Sig.
(bilateral)
N

Media

\ Adicionales i

1,000 |

i
187!
,353(*) |
,000
1.86)
,386(™) |
,000 i
187]
,1820 |
,013 |
. 185!

,005

187!

BSITOTAL | BSIPOSIT ! BSIGRAVE

** La correlaciéon es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlaciéon es significante al nivel 0,05 (bilateral).

-212-

1,000

186
,462(0

,000
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0 ,000
187 187 L _

.923D 1,000
,000 j r
187; 188 |

................. I

678(“);  ,412(*%)
.0001 ,000 |
186] 186

,524(0 ,445(0
.0001 ,000
_ 1

188

186

N”otal
probl.salud !

,206{**)|i
,005!
187!
,524(0
,000
187!
,445(0
,000
188!
,462(0
,000

1861
!

1,000 ;

188!

N~total
medicamentos !

,135!

187)
,365(0 i
.0001
187]

,298(**) |

327() |

000i
186]

,812(0 |

ooo!

188!
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5.5.3.6. (puntuacién
s sin re
ontrol del Tra

Solamente se dieron correlaciones significativas para el grupo Discap.,
entre MEDIADIC (puntuacién media Listado preocupaciones relacionadas con asuntos sin
resolver ante la posibilidad de la propia muerte) Y VMEZ2 (frecuencia visita médica: cada 15-30

dias) ¥ TTO3 (control del tratamiento: por el psiquiatra). Podemos ver eStOS
resultados a continuacion:

Tabla 5.5.3.6.(a) Correlaciones Discap. Mediadic-VME1-5
Correlaciones

. i Adi“g;dr:zles i VME1 [|' VME2 |VME3 VME4 VMES
I
Correlacion de
| Pearson 1,000 | 0061 ,189(**) L 06 -,006 H
Jiteda o if sig. (bilateral) | 932 010 L.,3741[ 935 U JER
N 187 1871 187 187 187 1871
if

jp*TaTcorrelacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
jl * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Tabla 5.5.3.6.(b) Correlaciones Discap. Mediadic-TT01-4
Correlaciones

I Media [TTo1 TTo2 TTO3 TTO4
Adicionales 1 3
1 iCorrelacion de . .
" Mo iporrelac 10001j 009 | 105l 1550 066
1 Adicionales [Sig. (bilateral) | ,j rm™li7e ,154: ,034 .369
N.............. 1871 167 187)| 1s7ff 187

| * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

5.5.3.7. Preocupaciones en relacion al adulto con discapacidad (PRE1-
10) - indices del BSI (distrés psicolégico) - PROSTOTA (Ng total
problemas de salud) - MEDTOTA (N9total medicamentos)

Aunque solamente surgié una correlacion significativa y positiva entre
PREZ2 (no poder cuidar de él/ella y que alguien le/la cuide) Yy Cada uno de ICS tres

indices del BSI (que mide el distrés psicoldgico y los sintomas psicopatoldgicos), NOS
parece importante sefialarla.
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Precisamente el item PRE2 cuestionaba lo siguiente: “me
preocupa no poder cuidar de él/ella y que nadie le/la vaya a
cuidar” y este item se correlacionaba positivamente con los
tres indices de distrés psicolégico y sintomas
psicopatolégicos (BSI). Veamos estos resultados a
continuacion.

Tabla 5.5.3.7. Correlaciones Discap. PRE2-BSIx3
Correlaciones

PRE2 BSITOTAL i BSIPOSIT j BSIGRAVE j

\Correlacion de Pearson jf 1,000 jf ,252(*)1fF  ,213(**)\LZI1AsonJ
| PRE2 ;Sig. (bilateral) i N ,002 |l ,009 | ,007 |
N | 151 | 150 f ” 151 149]

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

5.5.3.8. Frecuencia de visita médica (VME1-5) - Grupo.

Este analisis correlacional mostré6 las siguientes correlaciones
significativas:

* La variable de pertenencia a uno u otro grupo de la muestra
‘“TIPOGRUPO” (1=Control, 2= Discap.) correlacionaba con:
VME2 (frecuencia visita médica “cada 15-30 dias") correlacion positiva,
VME3 (frecuencia visita médica “cada 2-3 meses”) Correlacion también
positiva y con VMES (frecuencia visita médica “una vez al afio o menos")
correlacion negativa. Mostramos estos resultados en la
siguiente tabla:

Tabla 5.5.3.8. Correlaciones - VME1-5 - Grupo

Correlaciones
(13

.................... ‘ I\' R il.o.... i

| {VME1 |"ViiE2 T VMES" VME4 | VME5 | tipogrupoll

1Correlacion de Pearson | .040] [*222(*y][y294(**) j ,008 |  -,487(**) 1,000 jf

ttipogrupo 1Sig. (bilateral) FT465] :000]|H ,000 | .882 ;000! N
N 88 3301 330 ; 330 ... 330 330

Lssaass-———-—- ; o ..
rreTacTorrMigirticaiT arniiv® teral).
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5.5.3.9. Control del Tratamiento médico tTTOI-4) - GRUPO.

Y, por ultimo, este analisis correlacional mostré que existian
correlaciones positivas y significativas entre:

* La variable pertenencia a uno u otro grupo de la muestra
“TIPOGRUPQO” (1=Control, 2= Discap.) con: TT02 (0=no control, 1=
control por el médico de cabecera) Y TTO3 (0=no control, 1= control por el
psiquiatra).

Podemos ver con mas detalle estos resultados en la siguiente tabla.

Tabla 5.5.3.9. Correlaciones TT01-4 - Grupo
Correlaciones

f jjtipogrupo [ TTO1 i1 TT02 | TTO3 |[iTTO04
.......... 1 Correlaciéon de Pearson 1,000 EscilIL2314! ,163r)]| ,004]
| tipogrupo Sig. (bilateral) ’ ,000 ,0001 ,003 [ ,9431

i N 330 330 3301 330 F 330]
p * La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral). !
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Capitulo 6.- DISCUSION Y CONCLUSIONES

A partir de la revision de la literatura cientifica, podemos concluir
que:

a)

d)

Las familias de personas con discapacidad psiquica conviven con
un continuo proceso de adaptacién a un tipo de desarrollo familiar
“atipico”. :

Los problemas evolutivos del hijo/hermano y la dependencia
prolongada es una fuente de estrés para estas familias y afecta a
diversos aspectos de sus vidas. (Bristol y Schoper, 1983).

Estas familias son familias “normales”, que viven en circunstancias
“anormales” (Floyd y Singer, 1997). Son tan “capaces” de lograr
resultados deseables para cualquier familia y son tan “vulnerables”
a un completo rango de estresores y conflictos, como cualquier
otra familia corriente. Sin embargo, existen una serie de aspectos
de la vida con una persona con discapacidad psiquica, que
pueden llevar a un sentimiento de sobrecarga y de acumulacién de
estresores.

El interés por la familia del discapacitado ha aumentado en las
ultimas décadas, como consecuencia, por una parte de la filosofia
y politica de desinstitucionalizacién y de integracién comunitaria, y
por otra parte, por el reconocimiento del importante papel que
desempeia la familia en relacion a la intervencién (temprana y
posterior) con el hijo con discapacidad.

Existe un amplio acuerdo sobre el alto nivel de estrés al que estan
sometidas las familias con un hijo discapacitado (Dysson, Edgar y
Crnic, 1989; Floyd y Singer, 1996; Friedrich y Friedrich, 1981;
Rimmerman y Duvdevani, 1996; Scott, Sexton, Thompson y Wood,
1989; Wilton y Renaut, 1986; Singer e Irvin, 1989, etc.) Este nivel
de estrés se vera condicionado, motivado o amortiguado por
distintos acontecimientos y valoraciones, asi como por la
presencia o ausencia de consecuencias positivas-negativas y la
ausencia o presencia de recursos propios o ajenos (formales e
informales), que puedan mediar en la vivencia de dicho nivel de
estrés.
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f)

g)

Las situaciones mas frecuentemente descritas como “estresantes”
en la vida de las familias con un miembro con discapacidad
psiquica son: el diagnéstico, como afrontar dicho diagndstico y
resolver los duelos que conlleva este afrontamiento, el cuidado
diario, los contactos con el sistema de servicios sociales, el “dolor”
cronico (por la pérdida y por la discapacidad), el aislamiento, los
cuidados fisicos prolongados, los trastornos del suefio y los
problemas de comportamiento (Quine y Pahl, 1985).

Desde nuestra experiencia, sefalariamos también otras variables
que podrian estar produciendo estrés sobre la familia: el paso del
ambito escolar a los Centros para adultos, demanda de mayor
autonomia para el hijo, demandas (en general) por parte de los
profesionales, afrontar la sexualidad del hijo, incorporar la idea del
futuro “profesional” del hijo y planteamiento del futuro del hijo en
ausencia de sus padres.

A partir de los resultados obtenidos en el presente trabajos cabe
sefalar las siguientes cuestiones:

h) Lo primero que podemos observar al visualizar nuestros

datos, son unas leves diferencias, aunque interesantes, en
alguna de las variables socio-demograficas:

e Variable “sexo”. En el total de la muestra, podemos observar
que el 59,4% de la misma son mujeres y un 40,6% hombres.
Pero lo interesante para nuestro caso, es que al valorar la
variable sexo separandola por grupos, el grupo Experimental
(grupo Discap.) tuvo una participacin  masculina
llamativamente alta, en relaciéon a los estudios revisados en
este campo: 41% hombres y 59% mujeres.

La mayoria de las investigaciones en materia de familias de
discapacitados psiquicos se fundamenta en respuestas de
mujeres (fundamentalmente madres). La participacion
masculina se reducia generalmente a porcentajes minimos y
poco representativos.

Por ellos, haber podido lograr tanta participacién de los
hombres en el presente estudio, es altamente gratificante e
importante a nivel de la investigacion, puesto que los
resultados seran también generalizables a otros familiares, no
sélo a madres o hermanas.
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También el grupo control tuvo una alta participacion maséulina,
lo cual hace mas equiparables ambos grupos (40,1% hombres
y 59,9% mujeres).

Asi- mismo, deseariamos -llamar la atencién sobre la variable
“nivel econémico”. Los sujetos del grupo Discap. refirieron
tener un estatus econémico algo inferior al que refirieron los
sujetos del grupo Control. Asi, el grupo Discap. aglutina un
11,2% de sujetos en el rango “nivel bajo”, mientras que en el
grupo Control ninguno de los sujetos define su nivel econémico
como “bajo”.

Ademas, en el grupo Discap., un 66% de los sujetos refiere
tener un nivel “medio-bajo”, frente a un 50,7% del grupo
Control. Un 22,9% del grupo Discap. refirié tener un nivel
“medio-alto”, frente al 47,9% del grupo Control. Ningin sujeto
del- grupo Discap. refiri6 tener nivel “alto”, frente al 1,4% del
grupo Control.

Estos datos concuerdan con la literatura y la investigaciéon en
este campo, en la que se menciona que el estatus socio-
econémico en las familias con discapacitados psiquicos es
percibida como inferior al que percibe la poblacion general.

Los motivos que llevan a esta percepcién y situacion, y entre
ellos algunos mencionados ya por otros autores (Freixa, 1993;
Laing, 1969; Lehmann y Baker, 1995; Lustig, 1999; Sherman y
Newman, 1992) son los siguientes:

o La dificultad o imposibilidad de volver a trabajar (la
madre o la persona que cuida.del discapacitado); esto
disminuye la posibiidad de aumentar los ingresos
familiares.

o Gastos médicos, en especialistas, en tratamientos
prolongados, medicacion, ...

o Gastos en ayudas técnicas, aparatos, rehabilitacion,
etc.

o Necesidad de adaptacién de la vivienda, del mobiliario,
del acceso a la vivienda, del vehiculo, etc.

o Dietas especiales, panales (durante afos), etc.
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No es, por lo tanto, extraio que esta diferencia en el nivel
econdémico se confirme también para nuestro estudio, sobre
todo teniendo en cuenta que la mayoria de los sujetos del
grupo Discap. (padres y madres) tienen cierta edad, y sus hijos
son adultos y han generado a lo largo de su vida algunos de
estos gastos e incluso otros, que han podido contribuir en el
condicionamiento de la situacién econémica actual de la
familia.

Variable “estado civil”. Es cierto que hallamos diferencias
significativas en la distribucién de esta variable en ambos
grupos de la muestra; pero es importante sefialar que dichas
diferencias se dieron entre dos categorias:

La primera (soltero/a) no es mas que una diferencia en el
sentido de que el grupo experimental (grupo Discap.) incluia
personas que eran hermanos/as, sobrinos/as de los adultos
con discapacidad y que eran sus responsables, condicién que
no se dio para el grupo Control.

Sin embargo, si es importante incidir sobre la segunda
diferencia: la de “separado-divorciado/a”. La diferencia fue
también estadisticamente significativa: el grupo Discap. tenia
mayor proporcion de sujetos separados/divorciados que el
grupo Control (p = .000).

Esto concuerda con los resultados obtenidos en
investigaciones anteriores:

o Seltzer y Krauss (1984): “con el tiempo, el estrés en las
familias con discapacitados parece ocasionar tasas de
ruptura familiar mas altas de lo habitual”.

o Gath (1977): “existen también algunas pruebas de que
las tasas de divorcio pueden ser mas altas entre las
familias con hijos con discapacidades...”

o Otros estudios refieren también “tasas elevadas” de
conflictos matrimoniales en familias que cuidan de un
discapacitado psiquico (Murphy, 1982; Tew, Payne y
Lawrence, 1974).

Sin embargo, existen otros estudios que refieren resultados en
sentido contrario, es decir que no hallan diferencias en las
tasas de divorcio o conflicto matrimonial (Kazak y Marvin,
1984; Williams y McKenry, 1981).
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Estos resultados contradictorios en la investigaciéon podrian
estar sugiriendo que existe una gran variabilidad en las
reacciones de las familias y que algunos matrimonios si
podrian verse afectados negativamente por esta situacion.
Friedrich, Wilturner y Cohen (1985) sefialaban que “uno de los
mejores predictores del ajuste en las madres de nifos
discapacitados” era la satisfacciéon en el matrimonio.

“En contraste, las madres solteras y aisladas socialmente
estdn expuestas a numerosos problemas psicolégicos; de la
misma manera el apoyo social informal proveniente de otros
familiares mas lejanos y de amigos, puede mediatizar la
reaccion a los estresores” (Wahler y Dumas, 1984).

Pensamos que, en todo caso, es un dato importante a tener en
cuenta para la planificacion de la intervencion y de los servicios
de apoyo.

Las ofras variables que deseariamos mencionar son:
“Importancia” y “Ayuda” de las creencias religiosas. En
nuestro estudio, no existe diferencia significativa entre ambos
grupos, si bien debemos sefialar que, en la variable “Ayuda de
las creencias para superar las dificultades con el hijo/a”, el
grupo Discap. presenta un porcentaje ligeramente superior en
“‘mucho”:16%, frente al 12,7% del grupo Control; éste ultimo
presenta un porcentaje también algo superior en “poco”: 35,2%
frente al 29,8% que presenta el grupo Discap. (aunque estas
diferencias no resultaron estadisticamente significativas).

Ninguno de los andlisis de nuestro estudio confirmaba la idea
de que las creencias religiosas puedan estar actuando como
“amortiguadoras” del impacto de la discapacidad sobre las
familias. Existen estudios en las que esta variable es nombrada
como variable “mediadora® o “amortiguadora” del estrés
(Greenberg et al. 1997; Smith, 1997). Sin embargo, es
importante recordar que las estadisticas ensombrecen la
individualidad y que es posible que para algunos sujetos esta
variable si sea un amortiguador del impacto de la situacién y
del estrés percibido en relacién a dicha situacion.
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e B.S.l. (Vulnerabilidad al estrés psicolégico y problemas
psicopatolégicos). Por otro lado, los resultados de nuestra
investigacion confirmaron que, efectivamente los sujetos del
grupo experimental (es decir, padres, madres y familiares
responsables de un adulto con discapacidad psiquica)
presentaban un indice y gravedad significativamente superior
de sintomas de distrés psicolégico y problemas
psicopatolégicos que los sujetos del grupo Control
(representando a la poblacién general como padres/madres de
adultos sin discapacidad) (p = .001).

e Asi mismo, tanto al evaluar uno a uno los problemas de salud,
como considerando el indice total de problemas de salud,
pudimos comprobar que el grupo Discap. presentaba una
media significativamente superior (p = .000) a la media del
grupo Control. Es decir, los sujetos de nuestro grupo
experimental presentaban un indice significativamente mayor
de problemas de salud que los sujetos del grupo Control.

Exactamente lo mismo ocurri6 con la variable de
Medicamentos (tomados uno a uno) y de Numero total de
medicamentos (media). Los sujetos del grupo Discap.
presentaron mayor uso y consumo de medicacion para los
problemas de salud descritos que el grupo Control.

Llamaremos la atencién sobre qué tipo de problemas de salud
fueron significativamente mas frecuentes en el grupo Discap.:

o Problemas de sueiio (p =.010).

o En “problemas de corazén” el porcentaje fue mas del
doble en el grupo Discap., sin embargo esta diferencia
no fue estadisticamente significativa (grupo Discap. =
9,6% frente al 4,2% del grupo Control), pero hemos
creido conveniente al menos nombrar esta diferencia.

o Problemas con fuertes dolores de cabeza o migrafias (p
=.024).

o Problema de ansiedad (p = .000).

o Problemas de depresién (p = .001).

o Para *“trastornos psicolégicos/psiquiatricos” aunque
también en este caso el porcentaje del grupo Discap.
era algo mas del doble (5,3%) que para el grupo
Control (2,1%), la diferencia no fue estadisticamente
significativa, aunque también hemos creido
conveniente mencionarlo.

o Problemas con un tumor (p = .008).

o Problemas de estdmago (p = .001).
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Para la variable “medicacion” fueron significativamente mas
frecuentes en el grupo Discap. las siguientes: .

O 00O 0O

Para problemas de suefio (p = .000).
Para problemas de corazén (p = .023).
Para problemas de ansiedad (p = .001).
Para problemas con un tumor (p = .020).
Para problemas de circulacién (p = .008).

También la variable de frecuencia de visitas médicas
muestra que en nuestro estudio el porcentaje de sujetos del
grupo Discap. acude mas frecuentemente a visita médica que
el grupo Control. La respuesta “cada 15-30 dias” como “cada
2-3 meses” es significativamente superior en el grupo Discap.
Y, légicamente, la respuesta “una vez al afio 0 menos” es
significativamente superior en el grupo Control.

En cuanto a la variable control del tratamiento
médico, resulta también evidente que el grupo
Discap. tiene un porcentaje significativamente
mayor en esta variable que el grupo Control,
tanto en control por el “médico de cabecera”,
como por el médico “especialista” y por el
“psiquiatra”.

Esto concuerda con el hecho de presentar
mayor numero de problemas de salud y mayor
ndmero de medicamentos utilizados
habitualmente.

Pero es importante llamar la atencién sobre: (a)
el control médico por parte del “psiquiatra”, esto
implica que existe medicacién para problemas
relacionados con esta disciplina, y (b) la
frecuencia de contacto con médicos y el control
de la medicacion son indicadores también de
una necesidad de contacto con “agentes de
salud” para si mismos.
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Podemos, por lo tanto, a la vista de los resultados obtenidos concluir
que los padres-familiares de adultos con discapacidad psiquica
presentan:

» Mayor indice de distrés psicolégico y problemas
psicopatoldgicos que la poblacion general.

» Mayor nimero de problemas de salud.

» Mayor necesidad de medicacion para dichos problemas de
salud, que la poblacién general.

» Mayor frecuencia de contacto con “agentes de salud”
(médicos, especialistas, etc.) para ellos mismos, que la
poblacién general.

» Mayor necesidad de control del tratamiento médico que la
poblacién general.

e Oftro hallazgo importante fue que, en relacién al nivel de
Retraso Mental no se produjo ninguna diferencia significativa ni
en el nimero de problemas de salud, ni en el numero de
medicamentos, ni en los indices de distrés psicolégico o
problemas psicopatolégicos.

Asi que, podemos afirmar, contrariamente a lo que habiamos
hipotetizado en un principio, que no existen diferencias
estadisticamente significativas para estas variables en relacién
al nivel de retraso mental del adulto con discapacidad psiquica.

¢ En relacién al “listado de preocupaciones relacionadas con
asuntos sin resolver ante a posibilidad de la propia muerte”, los
resultados fueron muy interesantes en ambos grupos de la
muestra.
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o En primer lugar, destacaremos que en seis de los diez
items, el grupo Discap. puntué significativamente mas
alto que el grupo Control: : .

%,
0.0

%,
0.0

0.
0‘0

',
0.0

ADIC1: “Me preocupa todo aquellos que no haya
podido hacer durante mi vida” (p = .001).

ADIC3: “Me preocupa que mis hijos no puedan
resolver su vida por si solos” (p = .000).

ADIC5: “Me preocupa dejar asuntos de papeles o
asuntos legales sin resolver” (P = .001)

ADIC6: “Me preocupa el futuro econdémico de mi
familia” (p = .000).

ADIC7: “Me preocupa dejar tareas o asuntos de
trabajo sin resolver” (p =.019).

ADIC8: “Me preocupa no haber disfrutado Ilo
suficiente antes de irme” (p = .031).

Nuestros resultados también indicaron que, en relacién a la
puntuacién media de los diez items de este listado de
preocupaciones (“mediadic”), la distribucion fue
significativamente diferente para ambos grupos de la muestra.
Los sujetos del grupo Discap. presentaban medias mas altas
que el grupo Control.

o Para el grupo Control también hubo un hallazgo que
debemos mencionar y que resulta muy interesante para
nuestra investigacion:

Cuando H1 (primer hijo mayor de 18 afos) tenia entre
“18 y 28 anos”, era “estudiante” y “vivia en casa o con
un familiar” las puntuaciones de los padres de este
grupo solian equipararse con las del grupo Discap.; es
decir, puntuaban significativamente méas alto en ADIC3
(“Me preocupa que mis hijos no puedan resolver su vida
por si solos”).
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También, aunque independientemente de la edad del
hijo, los sujetos (padres-madres) del grupo Control
puntuaban significativamente mas alto en ADIC5 (“Me
preocupa dejar asuntos de papeles o asuntos legales
sin resolver”) y en ADIC7 (“Me preocupa dejar tareas o
asuntos de trabajo sin resolver”) cuando el hijo “vivia en
casa” y “era estudiante”.

Nos parece un dato relevante, puesto que este “criterio”
para puntuar como mayor preocupacion en estos items
seria un criterio “constante” en el grupo Discap., ya que
todos los discapacitados viven (y vivirdan) en casa y, en
algunos casos, no llegaran a tener jamas
independencia econémica.

Hubo otro dato que llamé nuestra atencién; los sujetos del
grupo Discap., responsables de un discapacitado con nivel de
retraso mental “moderado”, puntuaron significativamente mas
alto en ADIC3 (“Me preocupa que mis hijos no puedan resolver
su vida por si solos”) que los que tenian un adulto con nivel de
RM “severo/grave” o “profundo”.

Esto significa que los padres-familiares de un discapacitado
psiquico con nivel de RM “moderado” sentian mayor
preocupacion en relacion a que éste pudiera resolver su vida
por si solo en su ausencia. Esto tiene una posible explicacion,
que seria la siguiente: estos sujetos podrian tener mayor
certeza o haber asumido ya desde hace mas tiempo que sus
hijos no podrédn hacerse cargo de si mismos, y podrian ya
haber “organizado” cémo dejar las cosas “resueltas” en caso
de que ellos ya no pudieran hacerse cargo y por lo tanto ya no
les preocupa en la misma medida.

Parece ser que los padres-madres suelen plantearse o, mas
bien, resolver esta cuestiéon relativamente “tarde”, aunque es
una cuestion que les “ronda” durante muchos afos, la
“solucién” suele tomarse, en gran parte de los casos, (a)
cuando ya es inevitable, (b) cuando se produce una situacién
de emergencia (ingreso del cuidador, agresién fuerte, etc.) o
bien (c) cuando existe una circunstancia en la que intervienen
entidades ajenas a la propia familia. (Freixa, 1993; Heller y
Factor, 1993).
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Sin embargo, existe un numero de familias que maduran la
idea de su “finitud” y la necesidad de tener “resuelta” la
situacion en.caso de que ellos no pudieran hacerse cargo;
seguramente, si existiera mayor implicacion profesional y esta
cuestion pudiera planificarse politica y profesionalmente con
las familias de forma anticipada y continuada, los resultados
serian mucho mas satisfactorios y la parte de malestar por esta
parte de “preocupacion” e “incertidumbre” podria sustituirse por
un sentimiento de tranquilidad y seguridad.

Este es un importante aspecto a tener en cuenta en la planificacién de
los objetivos de los servicios que trabajan en el terreno de la
discapacidad. Existen toda una serie de factores que median en la
percepcién del sentimiento de “incertidumbre” en relacién al futuro del
hijo, en ausencia de sus padres-familiares.

Estas preocupaciones estarian afectando al nivel de bienestar de
estas familias, en la medida en que éstas sienten que es una cuestion
que no han resuelto, que no pueden resolver o que no tienen recursos
o0 medios suficientes como para poder afrontar.

Nuestros resuiltados indican que, efectivamente, las puntuaciones
medias altas en este listado empleado, correlacionaban positivamente
con puntuaciones altas (en el grupo Discap.), tanto en los tres indices
del B.S.I. (distrés psicolégico), como en la variable PROSTOTA (n®
total problemas de salud).

Es decir, que puntuar alto en este listado de preocupaciones se
correlacionaba positivamente con puntuaciones altas en distrés
psicolégico y sintomas psicopatolégicos, asi como con un mayor
numero de problemas de salud.

Esto es importante, puesto que tendriamos evidencia de que se
estaria confirmando que el origen de algunos de estos sintomas vy
problemas fisicos podria estar relacionado con la preocupacion por el
futuro y el bienestar del hijo con discapacidad, asi como con el
sentimiento de no tener resueltas estas cuestiones, sentimiento que
puede acompaiar a estas familias durante afios y unirse a los
procesos normativos del propio envejecimiento.
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También en el grupo Control la puntuacién media en el listado de
preocupaciones correlacionaba positivamente con dos de los indices
generales del B.S.I.

También la variable frecuencia de visita médica (VME2: “cada 2-3
meses”) correlacionaba positivamente con la media de puntuaciones
del listado de preocupaciones (no ocurrié asi ni hubo correlacion
ninguna entre estas dos variables para el grupo Control). Es decir que
un mayor nivel de preocupacion en estos items también
correlacionaba con la frecuencia con la que se acudia a recibir
atencién médica (¢;quizd para asegurarse de que uno podra
permanecer mas tiempo cuidando a su hijo/a? o ¢quizé porque el nivel
de salud es significativamente inferior?)

En cuanto a la variable “control del tratamiento” aparecié una
correlacién significativa entre la media de puntuaciones en el listado
de preocupaciones y en control del tratamiento por el “psiquiatra”.
(Para el grupo Control no aparecié ninguna correlacion positiva entre
estas variables).

Esto reforzaria aun mas la hipétesis de que este tipo de
preocupaciones sobre asuntos no resueltos y que son importantes
en relacién tanto al propio bienestar del sujeto (sentimiento de no
haber podido “disfrutar’, “hacer” o “experimentar” lo deseado o
necesario antes de “marchar”), como con el futuro y bienestar de los
hijos, estarian relacionados con un mayor nivel de distrés
psicolégico, asi como un mayor niimero de problemas de salud.

e Por ditimo, y en relacion al “listado de valoracion sobre
preocupaciones relacionadas con el hijo/familiar con
discapacidad psiquica”, lo primero que deseamos sefalar es
que 37 de los 188 sujetos del grupo experimental (Discap.) que
participaron en este estudio, completaron de forma incorrecta
este ultimo apartado del cuadernillo.

Pero nos gustaria comentar que, incluso al haberlo hecho de
forma incorrecta, nosotros recogimos una informacion valiosa.
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De estos 37 sujetos, la mayoria puntuaron entre 8 y 10 todos
los items (preocupacion “alta”), excepto el item PRE4 (“Me
preocupa tener. sentimientos negativos hacia mi hijo”)-y- el
PRE9 (“Me preocupa echarle la culpa a mi hijo por los
problemas que ha tenido mi familia”), los cuales puntuaron por
debajo de 3 (preocupacién “baja”).

Mencionamos esto, puesto que nos planteamos que quiza
hubiera sido mas .interesante no pedirles a los sujetos que
ordenaran los diez items, ya que esto les obligd a, quiza,
puntuar por debajo o por encima de lo deseado, en algunos de
estos items.

Lo importante de esta “equivocacion” en la forma de respuesta,
es que nos dio indicios de que la mayoria de los items trataban
cuestiones que, efectivamente, eran “preocupantes” para estas
personas.

Por otro lado, surgié una correlacién positiva y significativa
precisamente entre el item PRE2 (“Me preocupa no poder
cuidar de él/ella y que nadie ellla vaya a cuidar”) y los tres
indices del B.S.l.; es decir, que la preocupacién por el futuro
cuidado del hijo/a con discapacidad se correlacionaba
positivamente con el distrés psicolégico y los sintomas
psicopatoldgicos.

Conclusién final

Tener un miembro en la familia con discapacidad psiquica es un reto
mas de los que debera afrontar la familia durante su ciclo vital, pero es
un reto que produce una profunda influencia sobre su identidad, su
estructura, sus relaciones y sus funciones.

Desde que la filosofia y la politica en materia de discapacidades ha
variado para adoptar una perspectiva de desinstitucionalizaciéon y de
integracion comunitaria, se ha intentado fomentar la idea del aumento
de los servicios de apoyo familiar.
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Pero nuestro estudio pone de manifiesto que estas familias tienen, en
general, mayor nivel de distrés psicoldgico relacionado con un mayor
numero de problemas de salud, de uso de los sistemas sanitarios
(medicacion, visitas médicas, etc.) y que tras esta situacién podria
encontrarse un cultivo de preocupaciones e incertidumbres,
relacionadas con el futuro y el bienestar del hijo/familiar que tienen a
su cargo durante un tiempo prolongado.

A pesar de compartir ciertas experiencias comunes, de “recorrer’
situaciones similares y de tener que afrontar retos parecidos, cada
familia con un miembro con discapacidad psiquica, es unica en su
complejidad y singularidad.

Desde este estudio, nuestro objetivo fue poner de manifiesto que las
familias con un miembro discapacitado psiquico adulto, presentan una
serie de “necesidades”; y que la funcién de las Administraciones
responsables de los servicios y programa y de los profesionales
implicados en los mismos, es “colaborar” para que estas familias
puedan atender y cuidar a su “discapacitado” de forma adecuada, y
contando con toda la informacién, apoyo y garantias de seguimiento
gue sean necesarios.

Un programa de intervencién en esta area estd, a nuestro juicio,
incorrectamente disefiado y puede resultar poco “eficaz” si no se
contempla como parte del objetivo de trabajo e intervencion el
contexto en el que el discapacitado se desarrolla y vive, y su contexto
principal y mas directo es su propia familia.

Muchos de los programas de intervencién (programas de habilidades,
de autonomia personal, de auto-manejo en la comunidad, de
orientacion laboral, de modificacién de conducta, etc.) “fracasan”
porque previamente no ha habido un estudio del entorno familiar del
discapacitado, de sus propios recursos, de su particular
funcionamiento, de sus habitos y relaciones, y su forma particular de
afrontar y resolver las diferentes situaciones, relacionadas o no con el
discapacitado. '

Desde este punto de vista, seria conveniente que el propdsito de la’
intervencion profesional y socio-politica reconociera la necesidad de
crear lazos entre los recursos individuales, los familiares y los
profesionales y sociales. Seria importante determinar cuales son las
necesidades familiares, comprendiendo qué condiciones y objetivos
mejoran 0 aumentan los propios recursos de las familias y qué
condiciones los debilitan.
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Si hemos podido determinar que los sujetos de nuestra muestra,
padres/madres y familiares de adultos con discapacidad psiquica,
- tienen una serie -de problemas. de salud y de distrés psicoldgico,
mayores que los que presenta la poblacién general y que, en gran
medida sus preocupaciones en relacidn al hijo/familiar con
discapacidad giran en torno a su futuro y bienestar y en torno a la
percepcion de incertidumbre sobre el cuidado y futuro econémico del
mismo, la perspectiva profesional y politica podria orientarse de tal
forma que contemplara estos aspectos entre sus objetivos, cuando se
disefan las directrices de los Programas de Servicios de Apoyo
Familiar, asi como los Programas de Servicios para Discapacitados.

También resulta significativo que la familia no suela ser, al menos en
nuestro pais, un objetivo de trabajo cuando se disefian programas de
intervencién en el area de la discapacidad. Parece que la familia se
contempla como un “soporte” a un programa disefiado por
profesionales, para el discapacitado, sin reconocer ni contemplar al
discapacitado como un miembro mas de su sistema familiar.

Es mas, pensamos que los datos evidenciados en este estudio, (a
nivel sanitario y de salud mental) son lo suficientemente reveladores
como para que se tengan en cuenta al planificar programas en Salud y
en Servicios Sociales, puesto que como hemos podido comprobar, los
sujetos del grupo experimental, son usuarios importantes de estas
redes y quizd el planteamiento seria mas eficaz si pudiera
contemplarse dentro de la filosofia de la “prevencion” el trabajo con
estas familias. Prevencion de sintomas psicopatoldgicos, de
problemas de salud, y prevencion de “fracaso” en la aplicacién de
programas que no contemplan a la familia como parte del objetivo
para la intervencién con los discapacitados.

Tal y como dijimos al inicio de nuestro estudio, si se les ha ensehado
a los padres-familiares que ellos son los mejores “agentes de
cuidado”, seria importante que se actuara con coherencia y se contara
con las familias en el disefio de los programas y la planificacion del
futuro de los discapacitados. Y para trabajar “con” las familias
consideramos que es esencial:

a) Considerar a la familia como parte fundamental en el
disefio de programas en este terreno (politica y
profesionalmente).

b) Dominar las estrategias y técnicas de andlisis y de
intervencién en el contexto familiar.
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c) Considerar y valorar no solo los recursos “externos
que pueden ofrecerse, sino también los propios
recursos de la familia para diseiar los programas de
intervencion.

d) Considerar que los efectos de “no considerar’ a la
familia como parte del objetivo de trabajo en esta area:
“fracaso” en la intervencibn o en el disefio de
programas, cronificacién o aumento de problemas en
otros ambitos: salud mental, salud fisica, uso de
medicamentos, visitas médicas, etc.

Finalizaremos con un pensamiento de Caplan (1985), el cual
consideramos muy adecuado para poner final a nuestro estudio.

“Es notable la capacidad de la gente comun para
adaptarse a la realidad, por desagradable que ésta sea.
Tienen mas fortaleza de la que con frecuencia les
atribuimos. Sin ayuda, en un momento de crisis, esta
fortaleza puede fallarles, pero si la reconocemos y
potenciamos, podemos ayudarnos mutuamente en épocas
de dificultad...”

Gerald Caplan (1985)
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ANEXO 1

Cuadernillo Grupo Control

Cuadernillo Grupo Experimental (Discap.)






Cuadernillo sujetos Grupo Control

Por favor, rellene todos los datos de esta pagina
i.- Parentesco con el joven-adulto

oPadre / Madre

oHermano / Hermana

oAbuelo / Abuela

o O tro parentesco o sin parentesco (especificar)

2.- Sexo oHombre oMujer 3.- Su edad
4 .- Estado Civil oSoltero/a
oCasado/a
oSeparado/a o Divorciado/a
oViudo/a

5.- Nivel formacién/estudios oSin estudios
oEstudios basicos
oEstudios medios
oEstudios Superiores

6.- Profesién

7.- Nivel econémico oBajo
oMedio-bajo
oMedio-alto
oAlto
8.- Para usted qué importancia 9.- En qué medida piensa que sus creencias le ayudan a
tienen sus creencias religiosas superar las dificultades con su hijo/a:
oPoca oPoco
oAlguna oAlgo
oBastante oBastante
oMucha oMucho

10,- Edad de sus hijos (ponga
solamente los que superen los 18 afios)

11,- Situacioén hijos (mayores de 18 afios)

i oEstudiante oEstudiante 30 oEstudiante
oTrabajando oTrabajando oTrabajando
oEn paro oEn paro oEn paro

12,- Situacion hijos mayores de 18 afos

oVive solo 20 o Vive solo 30 nvive solo
oVive en casa o con un familiar I~TVive en casa o con fam. oVive en casa o con fam.
oVive con pareja o amigos I~IVive con pareja o ami. oVive con pareja o amigos

Repase y compruebe que ha rellenado todos los puntos. Muchas gracias por su colaboracion.






Cuadernillo sujetos Grupo Control

A continuacién hay una lista de problemas que las personas tienen algunas veces. Por favor, lea
atentamente cada uno de ellos y sefiale la alternativa de respuesta que mejor describa EN QUE

MEDIDA ESE PROBLEMA LE HA MOLESTADO O CAUSADO MALESTAR DURANTE LOS
ULTIMOS 7 DIAS, INCLUIDO HOY-

Sefale sélo un nimero para cada problema y no deje ninguno sin contestar.

Las alternativas de respuesta son:
0 =nada
1= un poco
2 = moderadamente
3 = bastante
4 = mucho

EN QUE MEDIDA USTED HA TENIDO PROBLEMAS A CAUSA DE:

i. Sentir nerviosismo o inquietud. 0 1 2 3 4
2. Tener desmayos 0 mareos.

3. Tener la idea de que sus pensamientos puedan ser controlados
por otra persona.

4. Tener la sensacion de que otros tienen la culpa de la mayoria de

o

-

N
w
N

o
-
N
w

I

los problemas que Usted tiene. 0 1 2 3 4
5. Tener dificultades para recordar cosas. 0 1 2 3 4
6. Enfadarse O irritarse facilmente. 0 1 2 3 4
7. Tener dolores en el corazén 0 en el pecho. 0 1 2 3 4
8. Tener miedo alos espacios abiertos 0 a estar en la calle. 0 1 2 3 4
9. Tener pensamientos de poner fin a su vida. 0 1 2 3 4
10. Tener la sensacién de que no se puede confiar en la mayoria de

las personas. 0 1 2 3 4
11. Tener poco apetito. 0 1 2 3 4
12. Asustarse de repente sin ninguna razén. 0 1 2 3 4
13. Tener arranques de ira que no puede controlar. 0 1 2 3 4
14. Sentirse solo, incluso cuando esta con otras personas. 0 1 2 3 4
15. Quedarse bloqueado cuando esta haciendo algo. 0 1 2 3 4
16. Sentirse solo. 0 1 2 3 4
17. Sentirse triste. 0 1 2 3 4
18. No sentir interés por las cosas. 0 1 2 3 4
19. Sentirse atemorizado. 0 1 2 3 4
20. Sentir heridos sus sentimientos con facilidad. 0 1 2 3 4

21. Sentir que las personas no son amables con Usted, 0 que Usted
no les cae bien.

o

=N

N
w
N






Cuadernillo sujetos Grupo Control

22. Sentirse inferior a los demas.

23. Sentir nauseas 0 malestar de estémago.

24. Sentir que los demas le observan 0 hablan de Usted.

25. Tener problemas para conciliar el suefio.

26. Tener que comprobar una y otra vez las cosas que hace.

27. Tener dificultades para tomar decisiones.

28. Tener miedo aviajar en un autobus, en el metro 0 en el tren.
29. Tener dificultades para respirar.

30. Sentir oleadas de calor 0 frio.

31. Tener que evitar ciertas cosas, lugares 0 actividades porque le
dan miedo.

32. Quedarse con la mente en blanco.

33. Tener sensaciones de entumecimiento u hormigueo en algunas
partes del cuerpo.

34. Tener la idea de que Usted deberia ser castigado por sus
pecados.

35. Sentirse desesperanzado frente al futuro.

36. Tener problemas para concentrarse.

37. Sentir debilidad en alguna parte del cuerpo.

38. Sentirse tenso 0 con los nervios de punta.

39. Pensar en la muerte 0 en morirse.

40. Sentir el impulso de pegar, dafiar 0 perjudicar a alguien.

41. Sentir el impulso de romper 0 destrozar cosas.

42. Sentirse muy cohibido con la gente.

43. Sentirse incomodo en lugares concurridos como en el cine 0
cuando va de compras.

44. No sentirse nunca muy unido a nadie.

45. Sufrir ataques de terror 0 panico.

46. Meterse frecuentemente en discusiones.

47. Sentirse nervioso cuando se queda solo.

48. Sentir que los demas no valoran suficientemente sus méritos.
49. Sentirse tan inquieto que no puede ni estar sentado.

50. Sentirse un inutil.

51. Sentir que la gente se aprovecharia de Usted si les dejara.

52. Tener sentimientos de culpa.

53. Tener la idea de que algo no funciona bien en su mente.
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Cuadernillo sujetos Grupo Control

Estado General de Salud

Marque aquellas casillas que coincidan con problemas de salud que Usted tenga desde hace mas de
6 meses.

oTengo problemas de suefio o duermo mal.

oTengo problemas respiratorios.

oTengo problemas del corazén.

oTengo problemas con la tension arterial. (Hipertension o hipotension).
oTengo diabetes (problemas graves de azucar en la sangre).
oTengo fuertes dolores de cabeza o migrafias.

oTengo problemas de ansiedad o angustia.

oTengo depresion.

oTengo problemas o trastornos psicolégicos o psiquiatricos.
oTengo problemas con un tumor.

oTengo problemas con el estdmago.

oTengo problemas de circulacion.

Habitualmente tomo medicacién para:

o Para dormir.

oPara la respiracion.

o E | corazoén.

oPara latensién arterial.
oPara la diabetes.

oPara los dolores de cabeza.
oPara la ansiedad o angustia.
oPara la depresion.

oPara otros problemas o trastornos psicologicos o psiquiatricos.
oPara el tumor.

oPara el estomago.

oPara lacirculacion.

Normalmente acudo al médico (para mi):

o 1vez a la semana.

o 1 vez cada 15 o 30 dias.
o 1vez cada 2 6 3 meses.
o 1vez cada 6 meses.

o 1vez al aho 0 menos.

El tratamiento médico me lo controla (puede marcar mas de uno):

oM i médico de cabecera.

o E |l médico especialista.

o E | psiquiatra.

oM e lo controlo yo mismo/a.






Cuadernillo sujetos Grupo Control
CUESTIONES ADICIONALES

Por favor, lea detenidamente la frase y responda sinceramente a las siguientes afirmaciones,
rodeando un numero del 0 al 4, segun lo siguiente:

No me preocupa nada

Me preocupa muy poco

Me preocupa moderadamente
Me preocupa bastante

Me preocupa mucho

A WOWN O

Lea esta frase:

Cuando pienso en el dia en que muera y tenga que deiar este mundo:

1. Me preocupa todo aquello que no haya podido hacer durante mivida, o

2. Me preocupa que me queden asuntos morales/religiosos sin resolver, o

3. Me preocupa que mis hijos no puedan resolver su vida por si solos.

4. Me preocupa dejar tristes a familiares y amigos.

5. Me preocupa dejar asuntos de papeles o asuntos legales sin resolver, o

6. Me preocupa el futuro econémico de mi familia.

7. Me preocupa dejar tareas o asuntos de trabajo sin resolver.

8. Me preocupa no haber disfrutado lo suficiente antes de irme.

9. Me preocupa no poder despedirme de algunas personas.

10. Me preocupa que algunas personas no puedan despedirse de mi.

Repase y compniebe que ha respondido atodas las cuestiones. Muchas gracias por su colaboracion.






Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)

Por favor, rellene todos los datos de esta pagina
i.- Parentesco con el discapacitado psiquico adulto

oPadre / Madre

oHermano / Hermana

oAbuelo / Abuela

o O tro parentesco o sin parentesco (especificar)

2.- Sexo oHombre oMujer 3 - Su edad
4 .- Estado Civil oSoltero/a

oCasado/a

oSeparado/a o Divorciado/a

oViudo/a

5.- Nivel formacién/estudios QSin estudios
oEstudios basicos
oEstudios medios
oEstudios Superiores

6.- Profesion
7.-Nivel econémico oBajo

oMedio-bajo
oMedio-alto

oAlto
8.- Para usted qué importancia 9.- En qué medida piensa que sus creencias le ayudan a
tienen sus creencias religiosas superar las dificultades con su hijo/a:
oPoca oPoco
oAlguna oAlgo
oBastante oBastante
oMucha oMucho
10.- Nivel de retraso hijo (familiar) discapacitado olLigero
oModerado
oGrave
oProfundo
11.- Situacién hijo discapacitado oEsta en casa (no acude a ningun Centro)

oAcude a Centro de Dia o Centro Ocupacional
oCentro Especial de Empleo
oCentro Residencial / Vivienda Tutelada

12 - Edad del hijo (familiar) discapacitado

Repase y compruebe que ha rellenado todos los puntos. Muchas gracias por su colaboracion.






Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)

BSI

A continuacién hay una lista de problemas que las personas tienen algunas veces. Por favor, lea
atentamente cada uno de ellos y sefiale la alternativa de respuesta que mejor describa EN QUE

MEDIDA ESE PROBLEMA LE HA MOLESTADO O CAUSADO MALESTAR DURANTE LOS
ULTIMOS 7 DIAS, INCLUIDO HOY-

Sefiale s6lo un numero para cada problema y no deje ninguno sin contestar.

Las alternativas de respuesta son:
0 = nada
1= un poco
2 = moderadamente
3 = bastante
4 = mucho

EN QUE MEDIDA USTED HA TENIDO PROBLEMAS A CAUSA DE:

o
N
N
w

N

i. Sentir nerviosismo o inquietud.

2. Tener desmayos 0 mareos.

3. Tener la idea de que sus pensamientos puedan ser controlados
por otra persona.

4. Tener la sensacion de que otros tienen la culpa de la mayoria de

o
-
N
w

IS

o
-
N
w
IN

los problemas que Usted tiene. 0 X 2 3 4
5. Tener dificultades para recordar cosas. 0 1 2 3 4
6. Enfadarse 0 irritarse facilmente. 0 1 2 3 4
7. Tener dolores en el corazén 0 en el pecho. 0 1 2 3 4
8. Tener miedo alos espacios abiertos 0 a estar en la calle. 0 1 2 3 4
9. Tener pensamientos de poner fin a su vida. 0 1 2 3 4
10. Tener la sensacion de que no se puede confiar en la mayoria de

las personas. 0 1 2 3 4
11. Tener poco apetito. 0 1 2 3 4
12. Asustarse de repente sin ninguna razon. 0 1 2 3 4
13. Tener arranques de ira que no puede controlar. 0 1 2 3 4
14. Sentirse solo, incluso cuando esta con otras personas. 0 1 2 3 4
15. Quedarse bloqueado cuando esta haciendo algo. 0 1 2 3 4
16. Sentirse solo. 0 1 2 3 4
17. Sentirse triste. 0 1 2 3 4
18. No sentir interés por las cosas. 0 1 2 3 4
19. Sentirse atemorizado. 0 1 2 3 4
20. Sentir heridos sus sentimientos con facilidad. 0 1 2 3 4

21. Sentir que las personas no son amables con Usted, 0 que Usted
no les cae bien. 0 1 2 3

N






22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.

Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)

Sentirse inferior a los demas.

Sentir nduseas 0 malestar de estomago.

Sentir que los demas le observan 0 hablan de Usted.

Tener problemas para conciliar el suefo.

Tener que comprobar una y otra vez las cosas que hace.
Tener dificultades para tomar decisiones.

Tener miedo aviajar en un autobus, en el metro 0 en el tren.
Tener dificultades para respirar.

Sentir oleadas de calor 0O frio.

31. Tener que evitar ciertas cosas, lugares 0 actividades porque le

da
32
33
pa
34
pe

35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

43

n miedo.

. Quedarse con la mente en blanco.

. Tener sensaciones de entumecimiento u hormigueo en algunas
rtes del cuerpo.

. Tener la idea de que Usted deberia ser castigado por sus
cados.

Sentirse desesperanzado frente al futuro.

Tener problemas para concentrarse.

Sentir debilidad en alguna parte del cuerpo.

Sentirse tenso 0 con los nervios de punta.

Pensar en la muerte 0 en morirse.

Sentir el impulso de pegar, dafar 0 perjudicar a alguien.

Sentir el impulso de romper 0 destrozar cosas.

Sentirse muy cohibido con la gente.

. Sentirse incbmodo en lugares concurridos como en el cine 0

cuando va de compras.

44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.

No sentirse nunca muy unido a nadie.

Sufrir ataques de terror 0 panico.

Meterse frecuentemente en discusiones.

Sentirse nervioso cuando se queda solo.

Sentir que los demas no valoran suficientemente sus méritos.
Sentirse tan inquieto que no puede ni estar sentado.

Sentirse un inutil.

Sentir que la gente se aprovecharia de Usted si les dejara.
Tener sentimientos de culpa.

Tener la idea de que algo no funciona bien en su mente.
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Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)

Estado General de Salud

Marque aquellas casillas que coincidan con problemas de salud que Usted tenga desde hace mas de
6 meses.

oTengo problemas de suefio o duermo mal.

oTengo problemas respiratorios.

oTengo problemas del corazon.

oTengo problemas con la tensién arterial. (Hipertension o hipotension).
oTengo diabetes (problemas graves de azucar en la sangre).
oTengo fuertes dolores de cabeza o migranas.

oTengo problemas de ansiedad o angustia.

oTengo depresion.

oTengo problemas o trastornos psicoldgicos o psiquiatricos.
oTengo problemas con un tumor.

oTengo problemas con el estomago.

oTengo problemas de circulacion.

Habitualmente tomo medicacién para:

oPara dormir.

oPara la respiracion.

o E | corazén.

oPara latensién arterial.
oPara la diabetes.

oPara los dolores de cabeza.
oPara laansiedad o angustia.
oPara la depresion.

oPara otros problemas o trastornos psicolégicos o psiquiatricos.
oPara el tumor.

oPara el estémago.

oPara la circulacion.

Normalmente acudo al médico (para mi):

o1 vez ala semana.

o1 vez cada 15 o 30 dias.
o 1vez cada 2 6 3 meses.
o1 vez cada 6 meses.

o i vez al aflo o menos.

El tratamiento médico me lo controla (puede marcar mas de uno):

oM i médico de cabecera.

o E | médico especialista.

o E | psiquiatra.

oM e lo controlo yo mismo/a.






Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)
CUESTIONES ADICIONALES

Por favor, lea detenidamente la frase y responda sinceramente a las siguientes afirmaciones,
rodeando un numero del 0 al 4, segun lo siguiente:

No me preocupa nada

Me preocupa muy poco

Me preocupa moderadamente
Me preocupa bastante

Me preocupa mucho

A WON O

Lea esta frase:

Cuando pienso en el dia en que muera y tenga que dejar este mundo:

i. Me preocupa todo aquello que no haya podido hacer durante mi vida, o

2. Me preocupa que me queden asuntos morales/religiosos sin resolver, o

3. Me preocupa que mis hijos no puedan resolver su vida por si solos.

4. Me preocupa dejar tristes afamiliares y amigos.
5. Me preocupa dejar asuntos de papeles o asuntos legales sin resolver, o

6. Me preocupa el futuro econémico de mi familia.

7. Me preocupa dejar tareas o asuntos de trabajo sin resolver.

8. Me preocupa no haber disfrutado lo suficiente antes de irme.

9. Me preocupa no poder despedirme de algunas personas.

io. Me preocupa que algunas personas no puedan despedirse de mi.

Repase y compruebe que ha respondido a todas las cuestiones. Muchas gracias por su colaboracion.






Cuadernillo sujetos grupo Experimental (Discap.)

2a PARTE CUESTIONES ADICIONALES

Por favor, lea detenidamente estas 10 frases.

Ponga detras un numero del i al 10 segun sea menos o mas importante para usted lo que pone en cada
frase.

El i sera para la cuestion menos importante para usted de entre las 10 que se le plantean, y el 10 sera
para la mas importante para usted.

Ponga nimero en todas ellas, sin repetir ninguno. Si hay dos cuestiones que tienen una importancia
parecida para usted, trate de decidir cual tiene un poco mas de importancia para usted en estos
momentos, y asi sucesivamente.

* Me preocupa que mi hijo/a no sea autosuficiente, y no pueda valerse por si
mismo/a si yo no estoy.

Me preocupa no poder cuidar de él/ella y que nadie le/la vaya a cuidar.
t* Me preocupa no poder hablar con mi hijo/a de ciertas cosas que me gustaria antes
deirme.
I* Me preocupa tener sentimientos negativos hacia mi hijo/a (por ejemplo, sentir
que ha limitado mi vida y no me ha permitido disfrutar todo lo que hubiese querido).
I* Me preocupa que mi hijo/a quede abandonado/a y sin medios econémicos si yo
no puedo cuidarlo/a.
1t Me preocupa que mi hijo/a no tenga carifio y afecto de otras personas.

Me preocupa que mi hijo/a pase hambre y le falten cosas basicas.
& Me preocupa que mi hijo/a tenga un lugar digno donde vivir.
K Me preocupa echarle la culpa a mi hijo por los problemas que ha tenido mi
familia.

Me preocupa la felicidad de mi hijo/a.

Repase y compruebe que ha respondido atodas las cuestiones. Muchas gracias
por su colaboracion.
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ANEXO 2 -FIGURAS

Figura 1 Figura 2
ileo - Grupo Control econémico - Grupo Disc.
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u medio-bajo = medio-bajo
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Figura 4
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Figura 5 Figura 6
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Figura 9 Figura 10

importancia Creencias - Grupo Grupo Disc.
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Figura 11 Figura 12
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Figura 13 Figura 14

Grupo Control tsion H1 - G. Control

Media de edad
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Figura 15 Figura 16
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Figura 17 Figura 18

Situacion H1 - G. Control lacion H2 - G. Control
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Figura 19
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Figura 20 Figura 21

Prentesco - G. Disc.
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Figura 22
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Figura 23 Preocupaciones - G.Disc.
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Figura 25 % N9Total Medicamentos - Grupos
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% Si tiene problema de salud 1-12 Grupos

U Pr.Suefio

m P.Respirat.

m P.Corazén

o P.Tension A rt
01 Diabetes

m Dolor cabeza
o P.Ansiedad

o Depresién

m Trast.PsicVq.

% Control % Discap. « Tumor
13Pr.Suefio 39,4 53,7 5 P.Estémago
IP.Respirat. 9,9 14,9 o P.Circulacién
IP.Corazén 4,2 9,6
o P.Tension Art. 26,1 30,3
o Diabetes 4,2 59
IDolor cabeza 16,2 26,6
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o Depresion 6,3 19,7
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