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Resumen

El fin principal de la familia es la satisfaccion de las necesidades de sus miembros. Por esta
razon, este estudio pretende conocer las posibles problematicas que estén influyendo en los estilos
de cuidado que proporcionan las familias a las personas con discapacidad intelectual usuarias del
Centro Ocupacional A.P.T.O. Los datos son medidos de manera cuantitativa permitiendo detectar,
en cada familia, la capacidad para establecer relaciones adecuadas en el cuidado de personas con
dependencia, teniendo en cuenta el tipo de personalidad predominante en la persona cuidadora en
relacion a su nivel de autoestima, nivel de agresividad, capacidad de resolver problemas, etc. En
dichos datos se puede observar que estas familias disponen de habilidad para situarse en el lugar
de otras personas y reflejan una falta de aprecio hacia si mismas, son poco resolutivas, y se

muestran impositivas, impulsivas, con poca flexibilidad y tolerancia a la frustracion.

Palabras clave: personalidad, cuidador, discapacidad intelectual, familia y dependencia.

Curso de Adaptacion del Grado en Trabajo Social de la UNIR 2



El cuidador, éinfluye en la autonomia de la persona con discapacidad intelectual?

Laura I. Bazaga Cordobés

Laura I. Bazaga Cordobés

Abstract

The main goal to a family is to satisfy the requirements of each member. This is why, the
current study is intended to seek the possible problematics that are having an influence on the
different styles of the family cares that are providing people with intellectual dissability user of
Center Ocupational A.P.T.O. Data are measured in a quantitative manner allowing to detect, on
each family, the capacity to set up appropiate relations in the care of people with dependences,
assuming the kind of prevailing personality in the care-giving person in relation to their self-steem,
aggressiveness level, capacity to resolve problems, etc. This data shows that these families have the
ability to put in the place of others and reflect a lack of appreciation for themselves, are little
resolvents, and imposing, impulsive, with little flexibility and tolerance for frustration. This data
shows that these families have the ability to put in the place of others and reflect a lack of
appreciation for themselves, are little resolvents, and imposing, impulsive, with little flexibility and

tolerance for frustration.

Keys words: personality, caregiver, intellectual disability, family and dependency.
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Introduccion

Justificacion del tema

Desde el servicio del Centro Ocupacional A.P.T.O., se ha observado la existencia de varias
problemaéticas en las personas con discapacidad intelectual usuarias, con respecto a su cuidado
personal, autonomia e independencia, y se ha detectado la escasa colaboracion existente entre los

familiares de éstas y las intervenciones realizadas desde el Centro para mejorar dichos aspectos.

Por ello, la investigacion que en este trabajo se plantea, surge debido a la labor profesional
que desempeiio como trabajadora social, dentro del Servicio de Apoyo a Familias del Centro, y de la
necesidad de conocer las causas por las cuales las familias no se implican lo suficiente en el cuidado
de las personas con discapacidad intelectual a su cargo y/o en las tareas encomendadas por los
profesionales del Servicio. Con los resultados que se han obtenido, se facilitara la planificacion de
las intervenciones realizadas (por el personal profesional del Servicio) para poder desarrollar los
objetivos del Centro Ocupacional, y generar programas de intervencién mas acordes y centrados en
las necesidades de las personas que atiende, con el fin de incrementar la autonomia de las personas

con discapacidad intelectual usuarias.

Este estudio toma como referencia la linea de investigacion que se realizd en el Trabajo Fin
de Maéster relativo al Master en Intervencion Social en las Sociedades del Conocimiento realizado el
curso 2012/2013 a través de la UNIR: “Conocimiento de las familias sobre el nivel de autonomia
del que disponen las personas con discapacidad intelectual”, Bazaga, L. (2013) . En dicho estudio
se pretendi6é analizar la perspectiva familiar existente sobre el nivel de autonomia que poseian las
personas con discapacidad intelectual usuarias del Centro Ocupacional A.P.T.O. En algunos de los
resultados se observo que las familias, en general, percibian un menor grado de dificultad para la
realizacion de las actividades de la vida diaria, con respecto a la percepcion supuesta en el estudio
por parte de los/as profesionales del servicio. Ello se indicaba que podria estar influenciado por la
existencia de un manejo de datos diferente por parte de las familias (con caracter més subjetivo) y
de los profesionales (con caracter mas técnico u objetivo). También, por los posibles diferentes
estilos de cuidado proporcionados por ambas partes. Con el fin de obtener una vision mas amplia

de la realidad en la que se desenvuelven las personas usuarias del Centro Ocupacional, se

! Bazaga, L. (2013). Conocimiento de las familias sobre el nivel de autonomia del que disponen las personas con
discapacidad intelectual. (Trabajo Fin de Master). Universidad Internacional de la Rioja. Recuperado de
http://reunir.unir.net/bitstream/handle/123456789/1914/2013 07 17 TFG ESTUDIO DEL TRABAJO.pdf?sequence

=1
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propusieron otras posibles lineas de intervencion paralelas, a través de la realizacion de nuevas

investigaciones para el conocimiento completo de dicha realidad.

Por esta razon, el estudio planteado para el Trabajo Fin de Grado (del Curso de Adaptacién
al Grado en Trabajo Social) centra su linea de investigacion en la deteccion de posibles
problematicas existentes en los estilos de cuidado proporcionados por la personas familiares
cuidadoras de las personas con discapacidad intelectual usuarias del Centro Ocupacional A.P.T.O.
Se ha querido conocer cual es la realidad sobre la que se desenvuelven las familias con respecto al
cuidado de la persona con discapacidad intelectual a su cargo. Se pretende realizar, por tanto, una
aproximacién diagnostica sobre los estilos de cuidados familiares proporcionados a las personas
con discapacidad intelectual del Centro (o competencia parental para el cuidado de personas con

algun tipo de dependencia) para planificar intervenciones que favorezcan la solucion al problema.

Planteamiento del problema

Este estudio se lleva a cabo en una asociacion familiar de tipo asistencial que combina
servicios de atencion a personas con discapacidad intelectual, con servicios a las familias de

orientacion y terapia familiar, dentro del servicio del Centro Ocupacional.

Las problemaéticas encontradas en las personas usuarias del Centro (cuidado personal
deficitario, escaso desarrollo de la autonomia personal, etc.) y en la insuficiente colaboracion
existente entre los familiares de estas personas y las intervenciones realizadas desde el Centro para
mejorar dichos aspectos, esta repercutiendo de manera negativa en las personas con discapacidad
intelectual convirtiéndolas en personas mas dependientes (de familiares, profesionales,
instituciones...), proyectando una imagen de mayor “discapacidad” a la sociedad —pudiendo
favorecer la exclusion social del colectivo - y afectando, principalmente, en su autoestima o

desarrollo del autoconcepto.

Tras la necesidad de conocer cuéles eran los motivos por los cuales se percibe que las
familias no colaboraban lo suficiente en el cuidado de las personas con discapacidad intelectual y
en las tareas encomendadas por los profesionales del C.O., surge la necesidad de conocer si otras
personas se habian encontrado con la misma problemética. En la investigacion Percepciones de los
Padres Acerca de la Conducta Autodeterminada de sus Hijos/as con Discapacidad Intelectual
(Zulueta y Peralta, 2008), aparece la valoracion de la percepcion y los conocimientos de los padres
acerca de la conducta autodeterminada de sus hijos/as con discapacidad intelectual con el fin de

favorecer el incremento de la conducta autodeterminada de las personas con discapacidad
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intelectual a través de la modificacion de las creencias y adquisicion de conocimientos y estrategias
necesarias para ello. En este estudio aparece la valoracion de la percepcion familiar en relacion a la
autodeterminacion de sus hijos/as pero no en funcion de los estilos de cuidado que les

proporcionan.

En cambio, en el estudio Familia y Discapacidad Intelectual, Saliendo del Laberinto de los
Espejos (Celiméndiz, 2004), si se pone de relieve la posible justificacion de la problematica que en
este mismo estudio se plantea cuando se refiere a la trampa del “cuarto de los espejos” (Fishman,

1990 citado en Celiméndiz, 2004, p. 5), indicando:

La familia espera un funcionamiento limitado por parte del chico discapacitado, por lo cual
no lo impulsa a esforzarse y a crecer. Asi, el adolescente, aceptando el punto de vista de la
familia, no pone ningin empeio y se consume en su discapacidad. (...) El modo en que es
tratado afecta a su autoconcepto. Si la imagen que le refleja la familia se basa en las
limitaciones de la discapacidad, la autoimagen y el potencial del individuo quedaran
disminuidos, pues se vera a si mismo como un lisiado. Su respuesta a estos reflejos sirve
para ratificar la imagen. El resultado es una profecia que opera su propio cumplimiento.

Por ultimo, la herramienta-cuestionario CUIDA (TEA Ediciones, 2012) “sirve para evaluar
la capacidad para atender a personas en situacion de dependencia, es decir, a personas mayores,
enfermos, discapacitados, etc.”. Con esta herramienta se pueden conocer cuales son los estilos de
cuidado familiares que se ofrecen a las personas a cargo (menores, personas con dependencia...) y
puede ser utilizada por los profesionales de la intervencion social, siendo el caso del Centro
Ocupacional A.P.T.O., para planificar intervenciones orientadas a modificar posibles patrones

familiares y/o creencias en relacion a las personas con discapacidad intelectual.

Objetivos

Este estudio pretende conocer mejor la realidad en la que se desenvuelven las personas con
discapacidad intelectual del Centro Ocupacional A.P.T.O. en relacion a los estilos de cuidados que
les proporcionan sus familiares. Pretende, por tanto, facilitar el desarrollo de programas de
intervencién mas eficaces, centrados en las necesidades de las personas usuarias y/o de sus

familias.

Curso de Adaptacion del Grado en Trabajo Social de la UNIR 7



El cuidador, éinfluye en la autonomia de la persona con discapacidad intelectual?

Laura I. Bazaga Cordobés

Objetivo general:

1. Realizar una aproximacion diagnostica sobre los estilos de cuidados familiares proporcionados a
las personas con discapacidad intelectual del Centro Ocupacional A.P.T.O. con el fin de planificar

intervenciones que otorguen mayor independencia a las personas usuarias.
Objetivos especificos:

1.1. Establecer el contexto sobre la realidad en la que se desenvuelven las familias en
relacion a los cuidados que proporcionan a las personas con discapacidad intelectual a su
cargo.

1.2. Identificar los comportamientos y funcionamiento general de las familias del Centro
Ocupacional A.P.T.O. en relaciéon a los cuidados que proporcionan a las personas con
discapacidad intelectual usuarias.

1.3. Analizar el funcionamiento personal, familiar y social de las familias del Centro
Ocupacional A.P.T.O. con respecto a los cuidados que proporcionan a las personas con

discapacidad intelectual a su cargo.

Marco teorico

Del asistencialismo a la mejora de la calidad de vida

Las personas con discapacidad han sido educadas para la dependencia, se les ha ensefiado a
esperar que alguien decida en su lugar qué hacer, como hacerlo y cuando (Agran, Snow y Swaner,
1999). La Asociacion Americana de Discapacidades del Desarrollo Intelectual (AAIDD)? define la

discapacidad intelectual indicando que:

La discapacidad intelectual es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, que abarca muchas
habilidades sociales y practicas cotidianas [...]. El funcionamiento intelectual se refiere a la
capacidad mental general, tales como el aprendizaje, el razonamiento, la resolucién de
problemas, y asi sucesivamente. La conducta adaptativa es la coleccion de habilidades
conceptuales, social y practicas que se aprenden y realizan por las personas es su vida
cotidiana (AAIDD, 2013).

Por lo tanto, la discapacidad intelectual depende de las limitaciones en las habilidades de cada

persona y de los obstaculos o impedimentos con los que se encuentra en las interacciones con su

2 Recuperada de http://aaidd.org/
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entorno. “Segin sea un entorno mas o menos facilitador, la discapacidad se expresa de manera
diferente” (Federacion Espanola de Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual o del Desarrollo). El principal entorno en el que se desenvuelve la persona con
discapacidad intelectual es el familiar, por lo que la tipologia de cuidados que se le proporcionen en
este Ambito va a repercutir en el desarrollo de su autonomia. Bien es cierto que las personas
cuidadoras que ofrecen cuidados asistenciales a las personas con discapacidad, se encuentran
sobrecargadas debido a las numerosas tareas de supervision y/o apoyo que deben desempenar para
el cuidado de éstas (acompanamiento por el entorno, higiene personal, actividades domésticas,
toma de medicaciéon, administracion econémica, etc.), que pueden incrementar el riesgo de sufrir
problematicas o enfermedades fisico-emocionales en la persona cuidadora (irritabilidad, estrés,
ansiedad, depresion, etc.) que repercuten, a su vez, en las personas con discapacidad y/o

dependencia.

Teniendo en cuenta la nueva perspectiva de la discapacidad, alejada del asistencialismo, que
establece el foco de la misma en el resultado de las limitaciones de la persona y del entorno en el
que se desenvuelve, Sharlock y Verdugo propusieron un modelo que establece las dimensiones
necesarias para que una persona con discapacidad disponga de una adecuada calidad de vida (por
calidad de vida se entiende, a rasgos generales, el nivel de bienestar social alcanzado por un
individuo o sociedad (Scharlock y Verdugo, 2002/2003). Dicho modelo esta compuesto por ocho
dimensiones que se hacen operativas a través de indicadores (percepciones, comportamientos o
condiciones especificas de una dimension que reflejan la percepcion de una persona o la verdadera

calidad de vida (Verdugo, M. A., Crespo, M. y Nieto, T., 2010):

1. Bienestar Emocional: relacionado con el nivel de satisfaccion, el autoconcepto y la ausencia de

estrés.

2. Relaciones Interpersonales: tiene que ver con las interacciones y relaciones con otras

personas, y el sentirse apoyado.

3. Bienestar Material: disponer de ingresos econémicos suficientes, empleo y vivienda.

4. Desarrollo Personal: relacionado con el acceso a la educaciéon, disponer de competencias

personales y saber desempenarlas.

5. Bienestar Fisico: incluye la salud, disponer de capacidad para desarrollar las actividades de la

vida diaria y de servicios de atencion sanitaria, asi como, de un estado fisico para llevar a cabo

actividades de ocio.
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6. Autodeterminacién: tener autonomia y control personal, poseer metas y valores personales, y

realizar elecciones.

7. Inclusion social: acceder a la integracion y participacion en la comunidad, disponer de roles

comunitarios y de redes sociales de apoyo.

8. Derechos: conocimiento y respeto hacia los derechos humanos y legales.

Limitaciones en la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual

Teniendo en cuenta el modelo de calidad de vida de Sharlock y Verdugo, se ha detectado
que los programas de intervencion que se llevan a cabo desde el Centro Ocupacional A.P.T.O., no
estan obteniendo los resultados previstos pues, a pesar de desarrollar actividades para mejorar las
diferentes dimensiones de la calidad de vida de las personas usuarias (cuidado personal,
autonomia e independencia general), no se observa una modificacion favorable de sus capacidades-
habilidades al ritmo que se considera conveniente (atendiendo a las capacidades reales que
presenta cada persona segin las valoraciones realizadas a cada una a través de tests o escalas

especificas).

Por esta razon, se considera necesario conocer cuales pueden ser las limitaciones que estan
afectando a la calidad de vida y desarrollo de las personas usuarias, teniendo en cuenta la escasa
constancia de colaboracién que presentan los familiares de las personas usuarias para la

implicacion en las intervenciones que se realizan desde el Centro para mejorar dichos aspectos.

Familia y vinculos afectivos

La teoria de los rasgos considera que la personalidad puede ser estudiada a partir de los
diferentes rasgos que presenta cada persona [...] que aplican las relaciones ante una amplia
variedad de situaciones, siendo las conductas observadas los indicadores o signos de dichos rasgos
(Bermejo, F. A., Estévez, 1., Garcia M. 1., Garcia-Rubio, E., Lapastora, M., Letamendia, P., Parra, J.
C., Polo, A., Sueiro, M. J., Velazquez de Castro, F., 2012). Son por lo tanto aspectos cuantitativos
permitiendo ordenar los sujetos estudiados en funcion del grado en que muestren dichas

caracteristicas.
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Siguiendo a Bermejo et al. (2012), el cuidado que una persona haya recibido durante su
infancia, procedente de sus figuras de apego, “influird en los aspectos importantes de su
organizacién psiquica relacionado con los vinculos intimos que establezca y con su autoestima,

influyendo también en la manera en que se relacionara con los demés”.

El cuidado de las personas

Aunque el concepto de cuidado tiene su origen en el que recibe la poblacion infantil, no es
éste el tnico grupo social que lo demanda [...]. Las enfermedades cronicas o las discapacidades
aparecen, normalmente, al final de la vida, pero se dan también en otras edades (Tobio, C., Agulld,
M. S., Gomez, M. V. y Martin, M. T., 2010). La familia es la institucién principal en la cual se
realizan los cuidados. En los altimos afios, el rol de las mujeres se ha visto modificado pasando de
la dedicacién exclusiva al cuidado de los hijos y las tareas del hogar, al desempefio también de la
atencion, educacion y cuidado de sus hijos y de los miembros con algin tipo de dependencia del
hogar. “Esta actitud especial hacia los demas es una caracteristica de las mujeres, pero no por el
hecho biologico de serlo sino porque a lo largo del proceso de socializacién adquieren rasgos
propios que acaban constituyendo su identidad” (Tobio, C., Agulld, M. S., Gomez, M. V. y Martin,
M. T., 2010). En la familia actual, la mujer comienza a incorporarse al mercado laboral generando
modificaciones tanto en la estructura familiar como en las funciones y roles a desempenar por cada

miembro del ntcleo familiar.

En el Centro Ocupacional A.P.T.O. se combinan patrones familiares tradicionales y actuales,
donde la mujer es la encargada del cuidado principal de los miembros de la familia y se dedica a las
tareas exclusivamente del hogar, en los primeros, y donde la mujer se ha incorporado al mercado
laboral, al igual que los hombres, y se produce una division de tareas entre sus miembros, en los

segundos.

El cuidado es algo mas que la simple satisfaccion de unas necesidades basicas. Implica,
dependiendo de las circunstancias concretas, la proteccion, crianza, educacion y
socializacion de un menor, asi como la atencion y satisfaccion de las necesidades de
personas en situacion de dependencia, bien sea de forma transitoria o croénica, por
enfermedad o por pérdida de capacidades, con la ayuda del didlogo y resoluciéon de
conflictos en diferentes situaciones. En definitiva, el cuidado conlleva una atencion integral
en la que tanto la satisfaccion de las necesidades basicas como la adaptacién personal,
familiar y social son los objetivos primordiales en la relacion que se establecen (Bermejo et
al., 2012, p. 6).

Este concepto de cuidado, como concepto de dependencia, se esta viendo alterado por la

actuacion de los movimientos sociales relacionados con la discapacidad que trabajan por el cambio
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actitudinal a favor de la diversidad funcional como una nomenclatura méas positiva y no centrada
en las limitaciones, como venia ocurriendo hasta la actualidad. Tal y como indican Bermejo et al.
(2012), no todas las personas con discapacidad son dependientes ni todas las personas con
dependencia son discapacitadas. Por ello, dichos movimientos sociales consideran la diversidad
funcional como las capacidades que posee cada individuo para lograr su autodeterminaciéon. De
esta manera, se favorece el cambio hacia un modelo de cuidado positivo, donde prima la integridad

de la persona y el respeto a sus capacidades.

Los cuidados familiares y sus estilos

“El proposito de la familia es satisfacer las necesidades de sus miembros”, es un lugar donde
sus miembros pueden relajarse y juega un rol importante para ayudar a cada miembro a establecer

quién es y qué es lo que se espera de €l (Freixa, M., 2000).

Las familias nacen, crecen, maduran y se hacen mayores [...]. El ciclo de vida familiar puede
ser conceptualizado como una progresion de estadios de desarrollo, periodo de tiempo
requerido para aprender un grupo relacionado de tareas, mas o menos estables, separados
por periodos relativamente breves de desorganizacion: las transiciones. Estas transiciones
estan a menudo marcadas por ceremonias, rituales o eventos que sefialan la entrada de un
nuevo estadio familiar (Freixa, M., 2000, p. 17).

Dichas transiciones son particulares en las familias que poseen miembros con discapacidad
intelectual, pudiendo éstas existir o no, o no coincidir en el tiempo con las transiciones en familias
sin miembros con esta discapacidad. También pueden, a su vez, encontrarse en mas de una
transicion del ciclo vital (p. ejemplo, con el cuidado de un hijo con discapacidad y con otro hijo que

esté a punto de emanciparse).

Para satisfacer las necesites de sus miembros, la familia recibe apoyos externos para que
desempeiie sus funciones (de la familia extensa, institucionales, de la comunidad...), aunque éstos
se veran influenciados por las reglas de interaccion familiar existentes y por la estructura familiar

en sl.

Con el fin de comprender la realidad estudiada, se hace necesario conocer los estilos de
cuidado familiares proporcionados en el seno familiar a través del sistema imperante de relaciones
establecidas entre padres e hijos pues, segin el modelo practicado, puede ser el responsable de la
constitucion de problemas dentro de este &mbito. Los modelos de familia pueden ser los siguientes

(Nardone, G., Giannotti, E. y Rocchi, R., 2003):
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- Hiperprotector: los padres se ponen en lugar de los hijos considerados fragiles, o la

profecia que se autorrealiza.

- Democratico-permisivo: padres e hijos son amigos, existe falta de autoridad y limites.

- Sacrificante: los padres se sacrifican constantemente por dar el maximo a los hijos y
viceversa, consideran que el sacrificio les hace buenos.

- Intermitente: los miembros de la familia oscilan de un modelo al otro.

- Delegante: los padres delegan a los demas su papel guia, no se puede contar con ellos.

- Autoritario: los padres ejercen el poder de forma decidida y rigida, considerando que el

mas fuerte es el que manda.

Del mismo modo que en los estilos familiares, en la figura del cuidador no existe un tinico
perfil, éste debe adaptarse a la persona a su cargo, a las necesidades que requieran y al entorno en
el que se ejercen los cuidados. “El cuidador es la persona que desempena la tarea de cubrir las
necesidades de otros, con el objetivo de proporcionarles el mayor bienestar posible, ofreciendo
atencion y vigilancia” (Bermejo et al., 2012). El cuidador por tanto debe reunir una serie de

caracteristicas (Bermejo et al., 2012):

- Tener una disposicion a ayudar a los demas cuando lo necesiten y empatia que permita
comprender a las personas que cuidan y aceptar las dificultades con las que se encuentre.
Debera ser altruista.

- Capacidad para establecer vinculos afectivos y para proporcionar apoyo emocional,
relaciondndose con la persona a su cargo desde la confianza en lugar de la sobreproteccion,
de esta manera, proporcionara a la persona a cargo seguridad y confianza. Debe poseer una
buena autoestima.

- Poseer un adecuado equilibrio emocional en el desempeno de su labor y saber manejar sus
emociones para poder controlar situaciones de estrés y saber responder ante las mismas.

- Adoptar una toma de decisiones adecuada y una actitud flexible y abierta de acuerdo a las
circunstancias, siendo consciente de las limitaciones existentes. No debe ser impulsivo.
Debera poseer un nivel adecuado de apertura, teniendo una mente abierta, asi como, la
capacidad para resolver problemas (identificaré los problemas y planificara intervenciones
para solucionarlos).

- Sera flexible barajando varias posibilidades para encontrar la solucion mas idénea ante
una problematica concreta. Debera poseer la capacidad de adaptacion a los cambios y ser
tolerante. Debera ser reflexivo.

- Deber ser asertivo, expresando adecuadamente los afectos como desacuerdos ante

situaciones concretas.
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- Personalidad segura y responsable con el fin de que sea resolutivo sin depender del apoyo
de otras personas para realizar sus acciones. Debera poseer cierta independencia.

- Deberé ser sociable para establecer relaciones interpersonales efectivas favoreciendo a su
vez a la persona a su cargo.

- Tener una adecuada tolerancia a la frustracion que le permitira aceptar situaciones
adversas de forma madura.

- Adecuada capacidad de resoluciéon del duelo para saber ayudar a la persona a cargo a

superar pérdidas y facilitar su independencia.

Por esta razon, con el estudio que aqui se plantea, se pretende comprender si estos estilos
familiares o caracteristicas de la personalidad, se dan también en las familias que poseen un

miembro con discapacidad intelectual.

Estudios sobre las familias y los cuidados que proporcionan

Teniendo en cuenta las limitaciones o dificultades encontradas en los estilos de cuidado que
se proporcionan a las personas con discapacidad intelectual por parte de sus familias, se ha
encontrado que otros autores se han interesado por el tema, llevando a cabo estudios relacionados
con lineas de intervenciéon poco semejantes a la que se plantea en esta investigacion. Tan so6lo se ha
encontrado un estudio que trata la tematica de las limitaciones que provocan las familias de
personas con discapacidad en relacion al tipo de cuidado que les proporcionan. El resto de articulos
versan sobre la calidad de vida familiar, roles del cuidador, sobrecarga del cuidador, en familias
que proporcionan cuidados a personas dependientes en general, mayores, con enfermedades

cronicas..., pero no de manera especifica a personas con discapacidad intelectual.

En el estudio Familia y Discapacidad Intelectual, Saliendo del Laberinto de los Espejos
(Celiméndiz, 2004), como se ha expuesto en un apartado anterior, se refleja la problematica que en
este mismo estudio se plantea cuando se refiere a la trampa del “cuarto de los espejos” (Fishman,
1990 citado en Celiméndiz, 2004), indicando que los mensajes, conductas, la imagen en general
que refleja la familia a la persona con discapacidad intelectual a su cargo, si se basa en las
limitaciones, afectaran a la autoimagen y capacidades de la persona convirtiéndola en una profecia
autocumplida convirtiéndose en realidad. Por lo que se desprende que las limitaciones, en
ocasiones, vienen provocadas por las familias de las personas con discapacidad intelectual, en

relacion al tipo de cuidado que les proporcionan, y no de la discapacidad en si misma.
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En el estudio La habilidad de Cuidado de los Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Croénica (Barrera, L., Galvis, C., Moreno, M., Pinto, N., Pinzon, M., Romero, E. y
Sanchez, B., 2004), trata de averiguar como es la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
de personas con enfermedades crénicas, donde se determina que poseen dificultades en la
prestacion del cuidado, siendo su habilidad deficiente con respecto al conocimiento, valor y
paciencia que les constituyen. En las familias estudiadas en esta investigacion, se observa que
también presentan deficiencias en las funciones de cuidado que proporcionan a las personas con

dependencia que se encuentran a su cargo.

Dichas limitaciones y/o deficiencias comentadas pueden ser debidas a los tipos de roles que
ejercen los cuidadores y a la posible sobrecarga que padecen de los mismos. Existe evidencia
contrastada de que cuidar a una persona dependiente supone con frecuencia una notable fuente de
estrés que puede llegar a afectar, y de hecho afecta, de manera importante a la vida del cuidador
(Crespo, M. y Lopez, J., 2006). El estudio El Apoyo a los Cuidadores de Familias Mayores
Dependientes en el Hogar: desarrollo del programa “como mantener su bienestar” (Crespo, M. y
Lopez, J., 2006), hace referencia a las personas mayores dependientes, por lo que se podria utilizar
para la situacion de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual si se consideran
personas dependientes. Dicho estudio indica que los cuidadores sienten afectados todos los
ambitos de su vida cotidiana, ven mermado su tiempo libre, las actividades de ocio y su vida social,
presentan dificultades en la vida familiar y laboral y ven alterada su propia salud. Cabe resefiar
ademas, que a pesar de que los cuidadores se vean afectados tanto fisica como emocionalmente por
el desempeiio de su rol, muchas veces ellos mismos se niegan a aceptar que los sintomas que
presentan pueden obedecer al hecho de que cuiden a su familiar (Pérez, 1997, citado en Crespo, M.

y Lopez, J., 2006).

En el estudio-tesina El cuidador primario de familiares con dependencia: Calidad de vida,
apoyo social y salud mental (Pérez, A., 2006), se destaca con respecto a la salud mental del
cuidador que posee, por un lado, agobio y tensién, asociados a la sobrecarga y ausencia de tiempo
libre y, por otro, siente un factor positivo debido a la autovaloracion y a la capacidad de enfrentar

las dificultades que el cuidado le plantea.

Hechos éstos que se deben tener en cuenta en el analisis de los datos que se obtengan del
estudio, que con este trabajo se plantea, para comprender las diferentes situaciones familiares

indagadas.

Con el fin de superar las dificultades con las que se encuentran las familias con personas

con discapacidad intelectual a su cargo, aparece el modelo de intervenciéon basado en la
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consecucion de la calidad de vida familiar, del que se desprende que el apoyo social y la salud

mental son los principales determinantes de la calidad de vida de una persona.

En el estudio La calidad de vida de las familias de personas con discapacidad intelectual. Un
estudio cualitativo realizado en la comunidad de Madrid (Gonzalez, A., Simo6n, C., Cagigal, V. y
Blas, E., 2013), se reflejan las conclusiones de las aportaciones realizadas por las familias con

miembros con discapacidad intelectual donde confirman:

La importancia que tiene el contexto familiar como entorno de interaccién, como lugar de
encuentro y como fuente de apoyos y, con ello, la necesidad de promover la relacion entre
todos sus miembros, de derribar las barreras que en ocasiones obstaculizan la
comunicaciéon y de brindar a los familiares de las personas con discapacidad intelectual
menos proximos (tios, abuelos, primos, etc.) la formacion necesaria para comprender que
forman parte de la red natural de apoyos y actuar en consecuencia (Gonzalez, A. et al., 2013,

p. 107).

Del altimo estudio encontrado, Los aspectos positivos del cuidado: la satisfaccion de cuidar
(COCEMFE), se desprenden los aspectos positivos del cuidar. Para ello, hace referencia al modelo
conceptual propuesto por Carbonneau y cols. (2010) para explicar los aspectos positivos de las
tareas de cuidar al otro: calidad de la relaciéon entre cuidador y persona cuidada, sensacion de
logro y significado de ser cuidador diariamente. Este modelo indica que la interacciéon entre la
sensacion de autoeficacia del cuidador y los acontecimientos gratificantes vividos por éste en su
actividad diaria, influye de manera positiva en el bienestar del cuidador y en su motivacion para

seguir cuidando.

Con el fin de comprender las causas subyacentes que estdn influyendo en el cuidado
deficitario que presentan las personas usuarias del Centro Ocupacional A.P.T.O., y poder mejorar
las intervenciones realizadas para conseguir la calidad de vida del colectivo, se considera
conveniente realizar este estudio. El cuestionario CUIDA sera la herramienta utilizada pues sirve
para evaluar las capacidades familiares con respecto al cuidado de personas a cargo, por lo que se
considera como referencia en esta investigaciéon, y como instrumento para conocer la realidad
concreta de A.P.T.O. y poder encontrar soluciones a la misma tras el analisis de los resultados que

se obtengan.
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Marco metodoldégico

Diseio de la investigacion

Tipo de investigacion

Para realizar el estudio que permita conocer los estilos de cuidados familiares
proporcionados a las personas con discapacidad intelectual del Centro Ocupacional, se va a realizar
la recogida de datos a través del método cuantitativo, puesto que este tipo de método permite
medir aspectos concretos de la realidad social de las familias con miembros con discapacidad
intelectual, obteniendo una dimension estructural de la situacion. Se trataran los datos, por lo
tanto, de manera cuantitativa para realizar una interpretaciéon cualitativa y/o diagnostico
explicativo sobre los mismos donde se refleje la situacién en la que se encuentran las familias de las

personas usuarias del Centro en relacion a las variables estudiadas.

Estrategia metodolégica

Para llevar a cabo la investigacion se va a utilizar la técnica del cuestionario, mediante la
utilizacion del test CUIDA (Tea Ediciones, 2012)3. Se ha escogido esta herramienta ya que el
CUIDA evalaa la capacidad para atender a personas en situacion de dependencia (entre otros
colectivos), valora los recursos personales, limitaciones personales de los cuidadores, mide
variables afectivas y cognitivas relacionadas con la capacidad para establecer relaciones adecuadas
en el cuidado de otros. Este cuestionario va a permitir cuantificar la perspectiva familiar sobre el
cuidado hacia la persona con discapacidad intelectual; permitiendo a su vez diferenciar dicha
perspectiva en funciéon de variables como altruismo, apertura, asertividad, autoestima, capacidad
de resolver problemas, empatia, equilibrio emocional, flexibilidad, independencia, reflexividad,
sociabilidad, tolerancia a la frustracion, capacidad de establecer vinculos afectivos o de apego y

capacidad de resolucion del duelo.

3 Por derechos de copyright no se puede mostrar una copia del test en este trabajo. Para mas informaciéon pueden
consultar el enlace siguiente a la pagina Web del propietario de los derechos de autor:
http://web.teaediciones.com/CUIDA--CUESTIONARIO-PARA-LA-EVALUACION-DE-ADOPTANTES--CUIDADORES--
TUTORES-Y-MEDIADORES.aspx
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Hipotesis

En este apartado se encuentran las hipotesis marcadas en la investigacion con el fin de que

sean falsadas tras la realizacion del analisis de los datos obtenidos en la misma.

12) Las familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional desean proyectar
una imagen positiva sobre si mismas.

22) Las familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional disponen de un
equilibrio emocional bajo.

32) Las familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional muestran muy

pocas tendencias de actitud agresiva.

Caracteristicas del instrumento

La obtencion de datos del estudio se ha realizado a través de fuentes primarias utilizando la
técnica cuantitativa de encuesta autoadministrada a responder por la persona cuidadora principal
de la persona con discapacidad intelectual. El cuestionario CUIDA se estructura en items con

opciones de respuesta graduales segtn el nivel de acuerdo (escala Likert).

Descripcion de las escalas primarias, factores de segundo orden y factor adicional del
CUIDA (Bermejo, F. A. et al., 2012):

- Escalas primarias (variables que las constituyen):

0 Altruismo: mide la disposicion de la persona a actuar a favor de sus semejantes

de forma desinteresada.

0 Apertura: es la actitud de las personas frente a experiencias nuevas o extrafas, el

gusto por la variedad y la curiosidad intelectual.

0 Asertividad: consiste en la capacidad de expresar de forma adecuada emociones
tanto positivas como negativas, hacer y recibir criticas, dar y recibir cumplidos,

aceptar y rechazar peticiones y mostrar desacuerdo.

0 Autoestima: son los sentimientos o cogniciones favorables o desfavorables que
las personas tienen hacia si mismas como resultado de la valoracion que hacen
de su propio autoconcepto, es decir, las opiniones e ideas que tienen de ellas

mismas.
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o Capacidad de resolver problemas: es la habilidad para identificar un problema,
estudiar las distintas alternativas, actuar de acuerdo a un plan, ser flexible y

creativo y estar dispuesto a resolverlo.

o Empatia: esta faceta de la personalidad consiste en la capacidad de reconocer y
comprender los sentimientos y actitudes de los otros, asi como las circunstancias

que les afectan en un momento determinado.

0 Equilibrio emocional: es la capacidad de controlar los estados de tensiéon
asociados a las experiencias emotivas y mantener el control sobre el propio
comportamiento en aquellas situaciones de conflicto o que provocan un alto

grado de incomodidad.

o Independencia: se trata de la capacidad de prescindir de la ayuda o la protecciéon

de otras personas para realizar las actividades habituales.

o Flexibilidad: consiste en la capacidad de percibir y aceptar los distintos matices
que puede presentar cada situacion, y de asumir y adaptarse a aquellas

circunstancias propias de cada situacién y momento concreto.
0 Reflexividad: consiste en una tendencia a hablar y actuar de forma meditada.

0 Sociabilidad: est4 relacionada con la orientacion hacia las personas, la facilidad
con que se establecen relaciones con los otros, la preferencia por la compania de
los demés, el gusto por las actividades sociales, la competencia social y la

tendencia a buscar estimulos sociales.

o Tolerancia a la frustracién: es la capacidad de aceptar y asimilar una situacion en

la que una expectativa, un deseo, un proyecto o una ilusién no se cumplen.

o Capacidad de establecer vinculos afectivos o de apego: se trata de la capacidad
humana universal de formar vinculos afectivos y constituye por su importancia
un requisito para el desarrollo evolutivo adecuado y el establecimiento de

relaciones interpersonales adaptativas.

o Capacidad de resolucién del duelo: el duelo se refiere al proceso natural que se

produce en las personas que sufren y se enfrentan a una pérdida.

- Factores de segundo orden:

0 Cuidado responsable: informa de la capacidad de hacer frente a situaciones que

requieren una atencién eficaz y una respuesta comprometida ante las

necesidades del otro.
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o Cuidado afectivo: da cuenta de la capacidad para hacer frente a situaciones que

requieren dar o recibir afecto, con un manejo adecuado de las propias emociones

y habilidades para dar apoyo emocional.

o0 Sensibilidad hacia los demés: se refiere a la capacidad de percibir las

necesidades de los otros.

- Factor adicional:

0 Agresividad: es un estado emocional que hace referencia a un conjunto de

tendencias, sentimientos o acciones destructivas hacia algo o alguien.

Para la elaboracién del test, los autores establecieron las variables clave a medir en la
prueba, redactaron entre 14 y 16 elementos por escala (un total de 229 elementos experimentales).
Aplicaron este conjunto a una primera muestra experimental y se seleccionaron aquellos que
tenian un funcionamiento satisfactorio, entre 11 y 14 elementos por escala (un total de 189
elementos o items que son los que conforman el cuestionario final del CUIDA). Las cuestiones se
presentan con cuatro alternativas de respuesta, en desacuerdo (1), algo en desacuerdo (2), algo de

acuerdo (3) y de acuerdo (4).

La muestra de estudios del CUIDA estuvo formada por muestra de adoptantes (264
sujetos), muestra de poblacidon general (456 sujetos), un total de 720 casos, edad, sexo, nivel de

estudios, estado civil, n® hijos biologicos y n® hijos adoptados.

En los estudios de fiabilidad y validez, emplearon la Teoria de Respuesta al item (TRI), en
vez de Teoria Clasica de los Test. Asigna diferente puntuacion a los elementos en funcion de su
relevancia para el rasgo medido. No existen tablas de baremos como tales, se emplea un algoritmo
de célculo. Para la fiabilidad los valores satisfactorios de la prueba mediana de los valores= 0,77. Se
incluye el error tipico de medida para cada escala y su funcion de informaciéon (TRI). Nos permite
saber con qué precision estamos midiendo segun la variable y el nivel en la misma. Para la validez,
utilizaron el estudio de validez estructural con analisis factoriales confirmatorio. Se comprobé el
ajuste a los datos de la estructura propuesta tedricamente por los autores. Estudio de validez
convergente-divergente. Se aplicé a una muestra de 128 sujetos junto con el 16PF-5 y el NEO-PI-R
con satisfactorios resultados. Entre escalas primarias Apertura y Apertura al cambio (16PF-5):

0,35, Autoestima y Estabilidad emocional (16PF-5): 0,36. Entre factores de segundo orden,
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Cuidado afectivo y Neuroticismo (NEO-PI-R): - 0, 67, Sensibilidad hacia los deméas y Extraversion
(NEO-PI-R): 0,52 y Sensibilidad hacia los deméas y Amabilidad (NEO-PI-R): 0,54.

Muestra escogida y modo de seleccion de la misma

En cuanto a la muestra de poblacion escogida para la obtenciéon de los datos, se ha optado
por encuestar a la totalidad de la misma (38 familias de las personas usuarias del servicio de
Centro Ocupacional A.P.T.O.), aunque so6lo se pudo hacer entrega del cuestionario y la
documentacion adjunta a un total de 33 debido a que el resto de personas usuarias se encontraban
ausentes del Centro temporalmente. Finalmente s6lo se ha podido obtener informacién de un total

de 24 familias, no obteniendo cuestionarios de las 9 restantes.

Para la captacion de la poblacion objeto de estudio se procedié a remitir a cada hogar, a
través del/la usuario/a del servicio de Centro Ocupacional, una copia del cuestionario CUIDA, el
cual incluia un breve escrito informativo sobre la finalidad del estudio* y el modo de proceder para
su devolucidn al Centro (plazo y persona de entrega), asi como, en la primera hoja del cuestionario,

se explicaban las instrucciones a seguir para su cumplimentacion.

Recogida de datos

El cuestionario se pasod a las familias de las personas usuarias del Centro Ocupacional,
durante la primera quincena del mes de julio de 2014. Se le hizo entrega del cuestionario a todas
las personas usuarias asistentes al Centro durante ese periodo, pero nueve de ellas no lo rellenaron
o no lo rellenaron completo debido a su oposicién a camplimentarlo o la dificultad de comprensién

de algunos de los items.

Analisis de resultados

Para analizar los datos obtenidos en el estudio se ha realizado un andlisis estadistico

descriptivo de cada variable, a través de la comparacion de las respuestas de toda la muestra

4 Ver anexo 1.
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obtenida, teniendo en cuenta la tendencia de respuesta de las puntuaciones y tomando como
referencia las normas de interpretacién que establece el manual del CUIDA, la secuencia que

recomienda y el significado de cada puntuacion (Bermejo, F. A. et al., 2012, p. 65-83):

1. Estilos de respuesta: deseabilidad social. La validez de los resultados del CUIDA puede
verse comprometida por varias razones: falseamiento de las respuestas (con el objetivo de
dar una imagen de si misma excesivamente positiva y poco ajustada a la realidad),
problemas de comprension lectora, fatiga, falta de atencion, errores de anotacion de las
respuestas, etc. La presencia de cualquiera de estas circunstancias puede afectar seriamente
a la validez de los resultados obtenidos, de modo que estos no reflejen adecuadamente a la
persona evaluada. Por este motivo se incluyen en el CUIDA varios indices de control que
permiten obtener informacidon sobre si alguna de estas situaciones ha afectado a los
resultados de la prueba. La escala de Deseabilidad Social evaltia en qué medida una persona
niega pequenios defectos o faltas muy comunes con el objetivo de mostrar una imagen

extremadamente positiva de si misma.

2. Escalas primarias: altruismo, apertura, asertividad, autoestima, capacidad de resolver
problemas, empatia, equilibrio emocional, flexibilidad, independencia, reflexividad,
sociabilidad, tolerancia a la frustracion, capacidad de establecer vinculos afectivos o de
apego y capacidad de resolucion del duelo. Los resultados descritos en este apartado podran
matizar o modificar ciertas afirmaciones generales referidas a los factores de segundo

orden, ajustandolas mas a cada uno de los aspectos especificos evaluados con el CUIDA.

3. Factores de segundo orden y factor adicional: informan sobre la capacidad de las
personas para establecer relaciones de cuidado basadas en la responsabilidad, el afecto y la
sensibilidad (cuidado responsable, cuidado afectivo y sensibilidad hacia los demas). El
factor adicional, agresividad, su alta puntuacién indica que la persona evaluada
probablemente tenga dificultades para manejar adecuadamente los desacuerdos, afrontar

criticas y resolver los conflictos.

Los graficos que se muestran a continuacion, se representan en funcion de las puntuaciones
eneatipo obtenidas en cada ficha de resultados, e-perfils, de cada familia encuestada. Las
puntuaciones eneatipo tienen una media de 5 y una desviacion tipica de 2. En este estudio se ha
utilizado la correspondencia entre puntuaciones eneatipo y niveles cualitativos establecidos que

ofrece el manual:

5Ver anexo 2.
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Figura 4.1. Correspondencia entre puntuaciones eneatipo y niveles cualitativos establecidos.

Eneatipos Nivel
9 Muy alto
7-8 Alto
4-5-6 Medio
2-3 Bajo
1 Muy bajo

Fuente: (Bermejo F. A. et al., 2012, p. 66)

Figura 1. Estilos de respuesta: deseabilidad social.

Eneatipo Deseabilidad social

9

& & &

IYAVANES i
/A AN

ATV

Vo

—#— Deseabilidad

' Ne cuestionario
20

Fuente: Elaboracion propia

La mayoria de las puntuaciones se sitian por encima del eneatipo 5. Siguiendo la

correspondencia entre puntuaciones eneatipo y niveles cualitativos establecidos en el manual

CUIDA (Bermejo F. A. et al., 2012, p. 66), se sitia en el nivel medio y alto. Estas personas quieren

dar una imagen adecuada pero intentan ser sinceras al mismo tiempo. Desean ofrecer una buena

imagen ante el evaluador pero son capaces de reconocer algunos de los comportamientos sociales

no adecuados que cometen.
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Figura 2. Escalas primarias: altruismo.

Eneatipo Altruismo

9

—4— Altruismo

14 16 18 20

1 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

En esta variable, las puntuaciones se encuentran muy igualadas en todos los eneatipos,

excepto en el 6, que se evidencia una puntuacion significativamente mas alta que en el resto. El

eneatipo 6 se sittia en el nivel cualitativo medio. Se describe a personas que ven las necesidades de

los que les rodean, se comprometen con ellas cuando lo creen adecuado y oportuno. Hacen favores

sin verbalizar el hecho.

Figura 3. Escalas primarias: apertura.

Eneatipo

Apertura

8

&

7

>

A

/\

A\VAVAR WV VAR

—e— Apertura

I VAR
\ /

\

1 v

1 N2 cuestionario

14 16 18 20

Fuente: Elaboracion propia
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En esta variable las puntuaciones se encuentran muy igualadas en todos los eneatipos,
excepto los eneatipos 4 y 5 que reflejan mayores puntuaciones entre las familias del Centro
Ocupacional. A nivel cualitativo se sittian, por tanto, en puntuaciones medias. Estas personas
habitualmente se adaptan bien a los cambios. Mantienen un equilibrio entre lo nuevo y lo
desconocido. En varios aspectos de su vida han incorporado ideas y valores nuevos mientras que en

otros se mantienen apegados a lo tradicional.

Figura 4. Escalas primarias: asertividad.

Eneatipo Asertividad
8

| AWINS -
Y\ NV AR VAAVAN

L Y WA, \
NN \

*

' N2 cuestionario
o 2 4 B 8 10 12 14 16 18 20

Fuente: Elaboracion propia

Las puntuaciones en esta variable, obtienen méas peso entre los eneatipos de 2 al 5,
situdndose en niveles bajos y medios de la escala cualitativa Son personas que habitualmente
consiguen defender sus derechos respetando los de los deméas. A menudo les es dificil recibir
elogios verbales, aunque a veces consiguen admitirlos. Les cuesta decir no y ante una critica suelen

tener dificultad para afrontarla adecuadamente.
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Figura 5. Escalas primarias: autoestima.

Eneatipo Autoestima

7

VAN

|IAVAN AW
A AN

=—#— Autoestima

| VN /S

2 \|
V

[ |

10 1z 14

' N2 cuestionario
20

Fuente: Elaboracion propia

La mayoria de las puntuaciones se encuentran por debajo de 4 puntos. Siguiendo la

correspondencia entre puntuaciones eneatipo y niveles cualitativos

establecidos en el manual

CUIDA (Bermejo F. A. et al., 2012, p. 66), se sitiia en el nivel bajo o muy bajo. Son personas que se

caracterizan por una falta de aprecio hacia si mismas, creen que no tienen cualidades dignas de

aprecio. Suelen centrarse en sus defectos y al compararse con los

demas tienden a sentirse

inferiores, lo que con frecuencia les hace sentirse poco valiosas y fracasadas.

Figura 6. Escalas primarias: capacidad de resolver problemas.

Capacidad de resolver problemas

Eneatipo

7

10 14 16 20

—#— Capacidad de resclver problemas

Ne cuestionario

Fuente: Elaboracion propia
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En la variable capacidad para resolver problemas, aparecen dos tendencias de respuesta,
una con mayor peso situada entre eneatipos de nivel muy bajo y otra entre eneatipos de nivel
medio. Las personas con nivel muy bajo, son muy poco resolutivas. Se bloquean ante las
dificultades. La escasa capacidad de anélisis y de planificacion les lleva a tomar decisiones que no
dan solucion a las necesidades generadas. Tienen dificultad para detectar los problemas cotidianos.

Generalmente no se responsabilizan de tareas que pueden generar tomar decisiones.
En cambio, las personas con puntuaciones medias, en ocasiones suelen tomar decisiones
acertadas por su capacidad de planificar, controlar y decidir, en otras no consiguen controlar sus

reacciones e impulsos, lo que les puede llevar a tomar decisiones apresuradas o inadecuadas.

Figura 7. Escalas primarias: empatia.

Eneatipo Empatia
E]

A T I

*

0 T T T T T T T T T N2 cuestionario
o 2 a & ] 10 12 14 16 18 20

Fuente: Elaboracion propia

En esta variable, también aparecen dos tendencias de respuesta, una con mayor peso
situada entre eneatipo de nivel muy bajo y otra entre eneatipo de nivel alto. Las personas que se
sitiian en el nivel muy bajo, poseen falta de aceptacion y comprension de los otros. Carecen de
interés por las razones que mueven a los demés a actuar. No tienen en cuenta el estado de animo

ajeno.

En cambio, las personas con un nivel alto, tienen habilidad para reconocer, comprender y
aceptar las actitudes y sentimientos de los demaés, asi como para escuchar sus necesidades. Pueden

ponerse en el lugar del otro y aceptan la expresion de sus emociones con naturalidad.
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Figura 8. Escalas primarias: equilibrio emocional.

Eneatipo

Equilibrio emocional

9

—e—Equilibrio emocicnal

VA

14

16

T \ o ) )
18 20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

Las tendencia de las puntuaciones de este grafico se sitian entre los eneatipos 2 y 4,

correspondientes a niveles bajo-medios. Habitualmente estas personas tienden a no pensar antes

de actuar y se dejan llevar por estados de &nimo que no controlan. Suelen ser personas volubles,

ansiosas, irritables y aprensivas. Pueden tener dificultades para anticipar las consecuencias de sus

actos y su tolerancia a la frustracion es baja. Para las personas que se sitian en el nivel medio,

suelen manejar sus emociones de manera suficientemente adaptativa. Su control de impulsos

normalmente es adecuado, lo que les permite tomar decisiones de forma reflexiva.

Figura 9. Escalas primarias: flexibilidad.

Eneatipo

7

Flexibilidad

/ —#—Flexibilidad

2p N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia
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Existen dos tendencias de respuesta, una situada en el nivel bajo y otra en el nivel medio. A
las personas del nivel bajo, les cuesta aceptar los puntos de vista diferentes a los suyos. Se
muestran incapaces de responder a las situaciones que perturban su vida cotidiana. Tienen
dificultad para cambiar de opinién a pesar de los argumentos que reciban de los demaés. Les resulta

dificil aceptar que las cosas no son como les gustaria.

En cambio, para las personas del nivel medio, dependiendo de factores disposicionales o
situacionales, pueden actuar en ocasiones con flexibilidad y en otras con cierta rigidez.
Dependiendo de las situaciones podrian cambiar de opinién en base a la informacién que reciben

de los demas.

Figura 10. Escalas primarias: independencia.

Eneatipo Independencia
10

—#— Independencia

—"
\

\\
e
[

4

4

L 3

0 2 a 5 8 10 12 14 16 18 20 N°cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

En la variable independencia, cobran mas peso los eneatipos 3 y 5. El primer eneatipo se
sittia en un nivel bajo y el segundo en un nivel medio. Para el primero, se describen a personas que
necesitan de la aprobacion de los demés para hacer algo. Buscan muchas ocasiones la ayuda de los
demads para sentirse seguros. Para el nivel medio, se dan en personas que se debaten entre lo que

desean hacer y lo que los demas creen que es lo adecuado.
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Figura 11. Escalas primarias: reflexividad.

Eneatipo Reflexividad

-

AN NN
IRWAVAVAY,

—4—Reflexividad

*

16

o . .
20 M@ cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

En esta variable, la tendencia de respuesta se sitGia por encima del eneatipo 3,

correspondiente a un nivel bajo-medio. Estas personas tienen dificultades para controlar sus

impulsos. Llega a molestarles la tranquilidad de los demas o no ser capaces de hacer todo aquello

para lo que se han comprometido. Aunque algunas suelen pensar antes de actuar y, en ocasiones,

pueden tener tentacion de dejarse llevar pos sus impulsos.

Figura 12. Escalas primarias: sociabilidad.

Eneatipo Sociabilidad
7

5 & & & & & & " & [

NN N

—4— Sociabilidad

IRVERVAVAN
VIR \/

| |

* v

1B

18

20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

Curso de Adaptacion del Grado en Trabajo Social de la UNIR

30



El cuidador, éinfluye en la autonomia de la persona con discapacidad intelectual?

Laura I. Bazaga Cordobés

Las mayores puntuaciones en este apartado se sitian en el nivel medio. Estas son personas

con una capacidad adecuada para relacionarse con los demas y disfrutar de los amigos. Esto no

significa que en ocasiones prefieran la soledad a los estimulos sociales o que en circunstancias

determinadas muestren poca habilidad para la comunicacién, de tal manera que pueden llegar a

sentirse incoOmodas en ciertas situaciones sociales.

Figura 13. Escalas primarias: tolerancia a la frustracion.

8

Eneatipo Tolerancia a la frustracion

—#—Tolerancia a la

]
o . .
20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

La tendencia de respuesta en la variable tolerancia a la frustracion, se sitiia entre eneatipos

2 y 4, correspondientes a niveles bajo-medio. En el nivel bajo se sittian a las personas que tiene

dificultades para aceptar y asimilar que no se cumplan sus expectativas. Se suelen alterar cuando

las cosas no salen como esperan. En el nivel medio, las personas que en algunas ocasiones suelen

alterarse si los planes se modifican o si sus deseos no se ven cumplidos, pero que también pueden

analizar, reflexionar y modificar su emocion, siendo capaces de aceptar las variaciones que se

puedan dar en sus proyectos.
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Figura 14. Escalas primarias: capacidad de establecer vinculos afectivos o de apego.

Eneatipo Capacidad de establecer vinculos de apego
7

—4— Capacidad de establecer vinculos de apego

\
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

La tendencia de respuesta en este apartado se sitia en un nivel medio. Son personas donde
su apego seria de tipo seguro. Una puntuacion media indicaria que estas personas podrian sentirse
comodas en la cercania, tanto fisica como emocional, con otras personas. Pueden ser capaces de
depender o asumir la dependencia de otras personas en circunstancias concretas sin que ello

influya en su individualidad.

Figura 15. Escalas primarias: capacidad de resolucion del duelo.

Eneatipo Capacidad de resolucién del duelo
8

. — » . [ \/\
/ \ /\ /\ / \/ —4—Capacidad de resolucion del duelo
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:
o 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia
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Para la capacidad de resoluciéon de duelo, la tendencia de respuesta obtiene
significativamente un mayor peso en el eneatipo 4, situdndose en un nivel medio. Esta puntuacion
indicaria una adecuada elaboracién del duelo, las personas que obtiene esta puntuacién suelen

reconocer y expresar los sentimientos provocados por las pérdidas y los cambios y superan su dolor

en un tiempo razonable.

Figura 16. Factores de segundo orden: cuidado responsable.

Eneatipo Cuidado responsable
6

IS

AN AT

—&— Cuidado responsable

)
N .
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

La tendencia de respuesta en este factor se sitia en un nivel bajo-medio. Son personas que
en sus relaciones de cuidado suelen ser poco reflexivas, flexibles y resolutivas. Son poco

perseverantes en la consecucion de sus objetivos personales y dejan a medias las actividades que

emprenden.
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Figura 17. Factores de segundo orden: cuidado afectivo.

Eneatipo Cuidado afectivo

6

WAV

—4—Cuidado afectivo

12 16 18

20 N2 cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

Con respecto al cuidado afectivo, la tendencia de respuesta se sitian también en un nivel

bajo-medio. Son personas que en sus relaciones de cuidado suelen estar poco satisfechas consigo

mismas, tienen dificultades para aceptar los sentimientos ajenos y comprender a los demas y se

alteran facilmente ante los problemas cotidianos.

Figura 18. Factores de segundo orden: sensibilidad hacia los demaés.

Eneatipo Sensibilidad hacia los demas
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Fuente: Elaboracion propia
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En cuanto a la sensibilidad hacia los demés, las puntuaciones también oscilan entre un nivel
bajo-medio. Son personas que tienden a sentirse poco afectadas por las necesidades ajenas y que

suelen implicarse escasamente en los problemas de los demaés.

Figura 19. Factor adicional: agresividad.

Eneatipo Agresividad
10

g & & »

V v e v —e— Agresividad
4

\
o 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 N® cuestionario

Fuente: Elaboracion propia

Las puntuaciones en agresividad suelen situarse por encima de 6, con un nivel medio-alto.
Las puntuaciones més altas describen a personas con estilo de acercamiento impositivo, con escasa

capacidad para contener sus impulsos, insuficiente flexibilidad y poca tolerancia a la frustracion.

Discusion critica de los resultados

Dado que el estudio ha sido realizado a una parte de la poblaciéon atendida (familias de las
personas usuarias del Centro), el tamafio de la muestra podria considerarse suficiente para

extrapolar los resultados a la totalidad de la poblacién atendida.

Este estudio ha permitido realizar una aproximacién diagnostica sobre los estilos de
cuidados familiares proporcionados a las personas con discapacidad intelectual del Centro
Ocupacional A.P.T.O., a través del conocimiento de la personalidad de dichas familias y analizando
los comportamientos y funcionamiento general de las mismas con respecto al cuidado de otras

personas. A continuacion se procede a establecer la interpretacion general de la equiparacion de los
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resultados obtenidos en todos los cuestionarios segin el nivel de eneatipo establecido para cada

variable®:

- Deseabilidad social (medio-alto): unas de estas personas quieren dar una imagen adecuada pero

intentan ser sinceras al mismo tiempo. Les preocupa la valoracion que se haga de ellas pero
reconocen algunos de sus comportamientos socialmente inadecuados o que consideran podrian
parecerles negativas al evaluador. Otras, desean ofrecer una buena imagen ante el evaluador pero
son capaces de reconocer algunos de los comportamiento sociales no adecuados que cometen. Es
probable que esta puntuacién aparezca si se trata de una situacién de evaluacién ya que las
personas desearan aparecer ante el evaluador mejor de lo que realmente son. En relacion al
falseado de las hipdtesis cabe destacar que la hipdtesis primera (las familias cuidadoras de las
personas usuarias del Centro Ocupacional desean proyectar una imagen positiva sobre si mismas)

se ha visto cumplida.

- Altruismo (medio): son personas que ven las necesidades de los que les rodean, se comprometen
con ellas cuando lo creen adecuado y oportuno. Hacen favores sin verbalizar el hecho. No necesitan

ayudar a los demas para sentir que su vida tiene sentido, simplemente es un factor mas.

- Apertura (medio): estas personas habitualmente se adaptan bien a los cambios. Mantienen un
equilibrio entre lo nuevo y lo desconocido. En varios aspectos de su vida han incorporado ideas y
valores nuevos mientras que en otros se mantienen apegados a lo tradicional. Tienen cierto interés
por las culturas y costumbres diferentes a las suyas. Disponen de una gama de intereses que dan a

su vida una riqueza suficiente.

- Asertividad (bajo-medio): a unas personas a menudo les es dificil recibir elogios verbales, aunque
a veces consiguen admitirlos. Les cuesta decir no y ante una critica suelen tener dificultad para
afrontarla adecuadamente. En la mayoria de las veces son incapaces de expresar lo que piensan.
Otras, son personas que habitualmente consiguen defender sus derechos respetando los de los
demas. Cuando reciben halagos suelen aceptarlos con naturalidad. A veces aceptan las criticas

positivas.

- Autoestima (muy bajo-bajo): unas personas creen que no tienen cualidades dignas de aprecio.
Sienten que son unas fracasadas y son incapaces de percibir en ellas cualidades positivas. Les
gustaria valorarse mas. Suelen pensar que no hacen las cosas debidamente y que no hay nada en

ellas que merezca la pena. Otras se caracterizan por una falta de aprecio hacia si mismas. Suelen

6 Ver anexos 3y 4.
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centrarse en sus defectos y al compararse con los demaés tienden a sentirse inferiores, lo que con

frecuencia les hace sentirse poco valiosas y fracasadas.

- Capacidad de resolver problemas (muy bajo-medio): unas personas son muy poco resolutivas. Se
bloquean ante las dificultades. La escasa capacidad de analisis y de planificacion les lleva a tomar
decisiones que no dan soluciéon a las necesidades generadas. Tienen dificultad para detectar los
problemas cotidianos. Generalmente no se responsabilizan de tareas que pueden generar tomar
decisiones. Al encontrarse con dificultades ante una accién, abandonan. Habitualmente, tienen
tentaciones de dejar lo que estan haciendo si creen que no podran terminarlo. La gente no confia
en ellos a la hora de buscar apoyo ante una situacidon problemaética. Otras, si bien en ocasiones
suelen tomar decisiones acertadas por su capacidad de planificar, controlar y decidir, en otras no
consiguen controlar sus reacciones e impulsos, lo que les puede llevar a tomar decisiones
apresuradas o inadecuadas. Dependiendo de la situacion, a veces es posible que encuentren
aspectos positivos en momentos de crisis, pero en otras so6lo ven lo perjudicial y negativo. A veces

se bloquean si tienen problemas, aunque tienen capacidad de reflexion.

- Empatia (muy bajo-alto): unas personas tienen falta de aceptacion y comprension de los otros.
Carecen de interés por las razones que muevan a los demas a actuar. No tienen en cuenta el estado
de &nimo ajeno. Son incapaces de entender que alguien actie de forma diferente, los sentimientos
de los demas no les preocupan y son incapaces de ponerse en el lugar de otro. Otras personas,
tienen habilidad para reconocer, comprender y aceptar las actitudes y sentimientos de los demaés,
asi como para escuchar sus necesidades. Pueden ponerse en el lugar del otro y aceptan la expresion
de sus emociones con naturalidad. No suelen emitir juicios acerca de los comportamientos ajenos.
Tratan de comprender a la gente antes de calificar sus actos. No olvidan sus propias necesidades
por las del otro, pero saben compatibilizarlas de forma adecuada, por lo que resulta saludable el

vinculo creado con ellos.

- Equilibrio emocional (bajo-medio): unas personas tienden a no pensar antes de actuar y se dejan

llevar por estados de 4&nimo que no controlan. Suelen ser personas volubles, ansiosas, irritables y
aprensivas. Pueden tener dificultades para anticipar las consecuencias de sus actos y su tolerancia a
la frustracién es baja. Tienen cierta tendencia a no sentirse bien consigo mismas. Su estructura
interna suele ser poco consistente. Su control de impulsos no siempre es adecuado. Les cuesta
asumir las criticas. Otras, suelen manejar sus emociones de manera suficientemente adaptativa. Su
control de impulsos normalmente es adecuado, lo que les permite tomar decisiones de forma
reflexiva. Tienen capacidad para prever las consecuencias de sus acciones y aceptar las criticas.

Posees capacidad para adaptarse a la vida social, laboral y afectiva. En relacién al falseado de las
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hipotesis cabe destacar que la hip6tesis segunda (las familias cuidadoras de las personas usuarias

del Centro Ocupacional disponen de un equilibrio emocional bajo), se ha visto cumplida.

- Independencia (bajo-medio): unas personas necesitan de la aprobacion de los demés para hacer

algo. Buscan en muchas ocasiones la ayuda de los demas para sentirse seguros. Si la conducta a
realizar molesta a alguien suelen evitar realizarla. Otras personas, se debaten entre lo que desean

hacer y lo que los demas creen que es lo adecuado.

- Flexibilidad (bajo-medio): a unas personas les cuesta aceptar los puntos de vista diferentes a los
suyos. Se muestran incapaces de responder a las situaciones que perturban su vida cotidiana.
Tienen dificultad para cambiar de opinién a pesar de los argumentos que reciban de los demaés. Les
resulta dificil aceptar que las cosas no son como les gustaria. Creen que existe una sola manera de
hacer las cosas. No les gusta que les lleven la contraria. Consideran que su punto de vista es el
acertado a la hora de hacer las cosas por lo que tratan de imponerlo. No les gusta cambiar de planes
a la dltima hora. No aceptan bien los imprevistos. Les cuesta escuchar a los demés cuando no estan
de acuerdo con lo que se les dice. Suelen sentirse comodos cuando se desenvuelven con unas
normas y reglas estrictas. Prefieren el orden y son meticulosos. No les gustan los errores y las
equivocaciones. Son disciplinados y perfeccionistas. Tienden a mantener una vida regulada,
repetitivamente estructurada y altamente organizada. Estan adheridos a las conveniencias sociales
y las suyas propias. Otras personas, en cambio, dependiendo de factores disposicionales o
situacionales pueden actuar en ocasiones con flexibilidad y en otras con cierta rigidez.
Dependiendo de las situaciones podrian cambiar de opinién en base a la informaciéon que reciben
de los demas. A veces aceptan que les lleven la contraria y en otras pueden verse afectados por este
hecho. Pueden cambiar de planes a la tltima hora aunque esto les pueda incomodar de alguna
manera. Las situaciones de cambio no les afectan méas de lo normal. En definitiva, su nivel de
flexibilidad es suficiente por lo que esta caracteristica no ha incidido negativamente a lo largo de su

vida.

- Reflexividad (bajo-medio): unas personas tienen dificultades para controlar sus impulsos. Llega a
molestarles la tranquilidad de los demas o no ser capaces de hacer todo aquello para lo que se han
comprometido. Habitualmente son precipitadas, impacientes y poco previsoras. Tienden a tomar
sus decisiones de forma rapida, son poco constantes y acttian sin pensar. A menudo, hablan o
actdan sin tener en cuenta las consecuencias de sus acciones. Otras personas, suelen pensar antes

de actuar, aunque en ocasiones puedan tener la tentacion de dejarse llevar por sus impulsos.

- Sociabilidad (medio): son personas con una capacidad adecuada para relacionarse con los demas

y disfrutar de los amigos. Esto no significa que en ocasiones prefieran la soledad a los estimulos
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sociales o que en circunstancias determinadas muestren poca habilidad para la comunicacion, de

tal manera que pueden llegar a sentirse incomodos en ciertas situaciones sociales.

- Tolerancia a la frustracién (bajo-medio): unas personas tienen dificultades para aceptar y

asimilar que no se cumplan sus expectativas. Se suelen alterar cuando las cosas no salen como
esperan. Cuando no consiguen algo que desean suelen enfadarse y no analizar la realidad
convenientemente. Sufren cuando no obtienen lo que desean o no se cumplen sus expectativas.
Otras personas, en ocasiones suelen alterarse si los planes se modifican o si sus deseos no se ven
cumplidos, pero que también pueden analizar, reflexionar y modificar su emocion, siendo capaces

de aceptar las variaciones que se puedan dar en sus proyectos.

- Capacidad de establecer vinculos de apego (medio): el apego de estas personas es de tipo seguro y

podrian sentirse comodas en la cercania, tanto fisica como emocional, con otras personas. Pueden
ser capaces de depender o asumir la dependencia de otras personas en circunstancias concretas sin
que ello influya en su individualidad. Estas personas suelen cubrir las necesidades tanto fisicas
como psiquicas del nifio o persona cuidada. No suelen pensar que puedan ser abandonadas por los

demas. Las relaciones con la gente suelen ser bastante estables y gratificantes-

- Capacidad de resolucion del duelo (medio): estas personas elaborar adecuadamente el duelo, es
decir, suelen reconocer y expresar los sentimientos provocados por las pérdidas y los cambios y
superan su dolor en un tiempo razonable. Esta puntuacién podria indicar que hay determinadas
pérdidas que les son mas faciles de elaborar que otras y que sus actitudes frente a ellas estan dentro

de la normalidad.

- Cuidado responsable (bajo-medio): son personas que en sus relaciones de cuidado suelen ser

poco reflexivas, flexibles y resolutivas. Son poco perseverantes en la consecucion de sus objetivos
personales y dejan a medias las actividades que emprenden. Suelen ser poco responsables y

equilibradas y les cuesta tomar sus propias decisiones.

- Cuidado afectivo (bajo-medio): son personas que en sus relaciones de cuidado suelen estar poco

satisfechas consigo mismas, tienen dificultades para aceptar los sentimientos ajenos y comprender
a los demas y se alteran facilmente ante los problemas cotidianos. Tienden a ser poco asertivas,

escasamente afectivas y poco receptivas hacia los puntos de vista de los demas.

- Sensibilidad hacia los deméas (bajo-medio): son personas que tienden a sentirse poco afectadas

por las necesidades ajenas y que suelen implicarse escasamente en los problemas de los demaés.
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- Agresividad (medio-alto): son personas con estilo de acercamiento impositivo, con escasa
capacidad para contener sus impulsos, insuficiente flexibilidad y poca tolerancia a la frustracion.
En relaci6on al falseado de las hipotesis cabe destacar que la hipdtesis tercera (las familias
cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional muestran muy pocas tendencias de

actitud agresiva) no se ha visto cumplida, pues presentan tendencias altas de actitud agresiva.

Conclusiones

Desde el Centro Ocupacional A.P.T.O., se planteaba la necesidad de conocer las causas por
las que las familias no se implicaban de manera constante en las tareas encomendadas por lo
profesionales, del Servicio de Apoyo a Familias, con respecto al cuidado de la persona con
discapacidad intelectual a su cargo. Ello se habia observado tras la existencia de déficits, en estas
altimas, en relacion a su cuidado personal, estado del vestido, salud fisica, autonomia e

independencia, etc.

Por esta razon, en este trabajo se ha tratado de enumerar las diferentes percepciones
existentes en relacion al cuidado de otras personas, concretamente de las personas con algin tipo
de dependencia y/o discapacidad del Centro Ocupacional. Se ha realizado, por tanto, un analisis de
los estilos familiares de cuidado existentes dentro de las familias del Centro, tomando como
referencia la personalidad de la figura cuidadora principal de cada persona con discapacidad
intelectual usuaria. De esta manera, se ha podido establecer cudl es la realidad sobre la que se
desenvuelven estas familias con respecto al cuidado de la persona con discapacidad intelectual a su

cargo.

Con respecto al comportamiento familiar en relacion a los cuidados que proporcionan a las
personas con discapacidad intelectual a su cargo, se destacan las puntuaciones obtenidas cuya
tendencia se aleja de la media establecida para la poblacién general (eneatipo 5, nivel medio). La
deseabilidad social de las familias es alta, mostrando al evaluador una imagen de si mismos muy
positiva, con el fin de agradarle. La autoestima de las familias, en general, punttia con valores
bajos, reflejando una falta de aprecio hacia si mismas. La capacidad de resolver problemas también
es baja siendo personas poco resolutivas. En cuanto a la empatia, se han encontrado puntuaciones
contrapuestas en la poblacion, teniendo unas familias una puntuaciéon muy baja y otras alta; ello
indica que hay familias con falta de aceptacion y comprension de los otros, y otras familias con

habilidad para reconocer, comprender y aceptar las actitudes y sentimientos de los demaés, asi

Curso de Adaptacion del Grado en Trabajo Social de la UNIR 40



El cuidador, éinfluye en la autonomia de la persona con discapacidad intelectual?

Laura I. Bazaga Cordobés

como para escuchar sus necesidades. Finalmente, se evidencia que las familias del Centro
Ocupacional disponen de una agresividad alta siendo impositivas, impulsivas, con poca flexibilidad

y tolerancia a la frustracion.

De dichos resultados se puede desprender el tipo de funcionamiento familiar con respecto a
los cuidados que se proporcionan a las personas usuarias del Centro, o los estilos de cuidado
familiares prestados a las mismas. El modelo familiar imperante es el modelo intermitente, pues
las personas cuidadoras oscilan de un modelo a otro, si se toman como referencia los resultados de

una u otra variable.

En la variable altruismo se establece que las personas estudiadas ven las necesidades de los
que les rodean, se comprometen con ellas cuando lo creen adecuado y oportuno. De ello, se podria
intuir que existe un modelo familiar democratico-funcional. En dicho modelo, las personas

cuidadoras establecen autoridad y limites de manera adecuada.

En cambio, si se observan los resultados de otras variables como deseabilidad social (donde
las familias reflejan que estan emitiendo una imagen positiva de si mismas para agradar al
evaluador), asertividad (donde se observa que a las familias les cuesta decir no a las peticiones de
los demaés); se podria indicar que el modelo imperante seria el modelo democratico-permisivo,

donde existe falta de autoridad y limites de las personas cuidadoras.

En cuanto a los resultados obtenidos en la variable autoestima (donde las personas
cuidadoras suelen centrarse en sus defectos y al compararse con los demas tienden a sentirse
inferiores, lo que con frecuencia les hace sentirse poco valiosas y fracasadas) o en la variable
equilibrio emocional (quienes tienden a no pensar antes de actuar y se dejan llevar por estados de
animo que no controlan, pueden tener dificultades para anticipar las consecuencias de sus actos y
su tolerancia a la frustracion es baja); el modelo familiar que se podria desprender seria el modelo

sacrificante para demostrar que el sacrificio les hace buenos cuidadores.

Con respecto a la variable agresividad, donde se refleja que las personas tienen un estilo de
acercamiento impositivo, con escasa capacidad para contener sus impulsos, insuficiente
flexibilidad y poca tolerancia a la frustracidon; podria indicarse que el estilo de cuidado familiar es
autoritario, ejerciendo los cuidadores el poder de forma decidida y rigida, considerando que el mas

fuerte es el quien manda.

Finalmente, con los resultados obtenidos en las variables capacidad de resolver problemas

(donde generalmente no se responsabilizan de tareas que pueden generar tomar decisiones y
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abandonan al encontrarse con dificultades ante una accién), la variable empatia (quienes tienen
falta de aceptacidon y comprension de los otros, carecen de interés por las razones que muevan a los
demas a actuar siendo incapaces de entender que alguien actie de forma diferente) y la variable
flexibilidad (donde les cuesta aceptar los puntos de vista diferentes a los suyos); podrian extraerse
los motivos por los cuales las familias en general del Centro Ocupacional, no son constantes en las

tareas que se les encomiendan desde el Servicio de Apoyo a Familias.

Teniendo en cuenta las hipo6tesis marcadas en el estudio, se han falsado las dos primeras,
“las familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional desean proyectar una
imagen positiva sobre si mismas” y “las familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro
Ocupacional disponen de un equilibrio emocional bajo”. En cuanto a la ultima hipoétesis, “las
familias cuidadoras de las personas usuarias del Centro Ocupacional muestran muy pocas

tendencias de actitud agresiva”, no se ha podido falsar.

Finalmente, con los resultados obtenidos en esta investigacion, los profesionales del
Servicio de Apoyo a Familias del Centro Ocupacional, podran “observar donde se estdn dando los
fallos y ayudar a resolver o prevenir los diferentes problemas que puedan ir apareciendo” (Garcia,
Estévez y Letamendia, 2007, p. 325). También, les facilitard la planificacion de actuaciones
familiares dirigidas a mejorar los aspectos concretos de las personalidades detectadas que estan
reflejando los estilos de cuidado no funcionales con el fin de mejorar, de esta manera, el cuidado
recibido por parte de las personas usuarias del Centro Ocupacional y repercutir en la mejora, a su

vez, de la calidad de vida, tanto de las familias como de las personas usuarias.

Si no se consigue dar solucién a las problematicas encontradas en las familias, con respecto
a la insuficiente colaboracion con los profesionales del Centro para las intervenciones planificadas,
se estara limitando el desarrollo de las capacidades de la persona con discapacidad intelectual en
detrimento de su autonomia personal y se continuard proyectando una imagen social

discapacitante del colectivo favoreciendo asi su exclusion social.

Limitaciones

En cuanto a las limitaciones encontradas en el estudio, se ha tenido acceso a pocas familias
del Centro (de un total de 38 familias, s6lo se ha accedido a 33, que finalmente se han quedado en
24), debido a la falta de respuesta de algunas de las personas con las cuales se esperaba contar o
con la negacidon expresa a la participacion de la investigacion alegando razones como que el

cuestionario disponia de demasiadas preguntas (algunas dificiles de comprender u otras muy
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tontas), que no servia para mejorar la calidad de vida de su familiar, que los items tocan
demasiados aspectos personales e intimos que no se centran en los aspectos de la relacion que se
pueda tener como persona cuidadora de su familiar con discapacidad intelectual, que desconfiaban
de qué personas iban a tener acceso a los resultados del cuestionario, y que no es una encuesta

reveladora en la que se pueda valorar y obtener resultados de importancia, entre otros aspectos.

Por otro lado, se han tenido que desechar un total de cuatro cuestionarios, de los recibidos,
al observar que alguna de las variables o indices de control que establecen, no han sido validados,
al obtener una puntuacion, tal y como establece el manual del CUIDA (p. 67-69), por encima de 4
puntos para el indice de invalidez, por encima de 13 en el indice de inconsistencia y mas de 7 en el

de deseabilidad social.

Finalmente, debido al limite de espacio impuesto para realizar este estudio, no se ha podido
realizar un andlisis mas en profundidad de las variables estudiadas, pudiendo haber optado por
analizar los resultados en funcion de la moda o la media, y se podrian haber utilizado , de manera
paralela, otras técnicas o herramientas para una obtencién de resultados més amplia (entrevistas
personales, grupos de discusion, comparativa por sexo de la persona cuidadora y de la persona

usuaria, comparativa por rangos de edad, situacion laboral, etc.).

Prospectiva

Como futuras lineas de investigacion se consideraria conveniente, en primer lugar, para
interpretar los resultados de este estudio, realizar un andlisis comparativo de los resultados
obtenidos con otras fuentes de informacién, técnicas o medidas, para incrementar el valor
diagnostico con una exploracion mas profunda de la realidad estudiada. De esta manera se
obtendra una vision mas especifica de la realidad y se evitara la adopcion de medidas en funcién a

una sola fuente de informacién obtenida.

Por otro lado, también se consideraria conveniente la interpretacion individual de cada e-

perfil obtenido con el CUIDA para trabajar sobre las problematicas concretas de cada familia.

Finalmente, se podria continuar con otras lineas de investigacion referentes a la
identificacion del estilo de cuidado concreto practicado por las familias del Centro Ocupacional

hacia la persona con discapacidad intelectual.
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Anexos

Anexo 1: escrito informativo sobre la finalidad del estudio y el
modo de proceder para su devolucion al centro.

CUESTIONARIO PARA REALIZAR UN ESTUDIO SOBRE LAS PERSONAS USUARIAS DEL
CENTRO OCUPACIONAL A.P.T.O. Y SUS FAMILIAS

Con su colaboracion, el equipo de profesionales del Servicio de Apoyo a Familias del Centro
Ocupacional podré realizar una encuesta, entre las familias de las personas con discapacidad
intelectual usuarias del Centro, con el fin de mejorar las intervenciones que se realicen y mejorar la
calidad de vida de la persona y su familia. Usted ha sido seleccionado/a, entre otras familias, para
que responda a unas preguntas. El cuestionario es confidencial, nadie mas sabra lo que usted ha

respondido. Las preguntas son sencillas por lo que sélo llevara unos poco minutos responderlas.

Tendra que responder a las preguntas la persona cuidadora principal de la

persona con discapacidad intelectual.
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Anexo 2: ejemplo ilustrativo del e-perfil que establece la
plataforma de correccion del test.

i yl #,  Membeas  CASO ILUSTRATIVO
E % gk 30afos  Sewss  Varcn Fechadespliesclém  08/01/2014
L ~ Baramo: Poblacién adoptante, varones + mujeres
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En 3] 7 3
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Ap  Apertura 5]
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Fuente: TEA Ediciones, recuperado de

http: //www.web.teaediciones.com/Ejemplos/Perfil Cuida.pdf
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Anexo 3: moda y media de todas las variables.

Figura 20. Moda de todas las variables.
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Figura 21. Media de todas las variables.
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Anexo 4: cuadro comparativo de resultados.

CUADRO SINOPTICO (RESULTADOS EQUIPARACION DE NIVELES)

— e MEDIA/MODg RESULTADOS INTERPRETADOS
VARIABLES (EQUIPARACION DE TODOS LOS CUESTIONARIOS
RESPUESTAS | RESPUESTAS NIVEL) (NIVEL)
Altruismo 6 5 Medio Medio
Apertura 5 4 Medio Medio
Asertividad 2 3 Bajo Bajo-medio
Autoestima 3 3 Bajo Bajo-muy bajo
Capacidad de
resolver 1 3 Bajo-muy bajo Muy bajo-medio
problemas
Empatia 7 4 Alto-medio Muy bajo-alto
Equilibrio . . .
. 2 3 Bajo Bajo-medio
emocional
Independenci
P 3 4 Bajo-medio Bajo-medio
a
Flexibilidad 2 3 Bajo Bajo-medio
Reflexividad 4 3 Bajo-medio Bajo-medio
Sociabilidad 5 4 Medio Medio
Tolerancia a . . .
. 2 3 Bajo Bajo-medio
la frustracion
Capacidad de
establecer . .
4 4 Medio Medio
vinculos de
apego
Capacidad de
resolucion del 4 4 Medio Medio
duelo
Cuidado . . .
3 3 Bajo Bajo-medio
responsable
Cuidado . . . .
. 4 3 Bajo-medio Bajo-medio
afectivo
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Sensibilidad
hacia los 4 3 Medio-bajo Bajo-medio
demas
Agresividad 6 7 Medio-alto Medio-alto
Deseabilidad 6
social 6 Medio Medio-alto
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