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PALABRAS CLAVE: RESUMEN: Con la finalidad de mejorar el bienestar y calidad de vida de las personas con
discapacidad discapacidad y sus familias se llevé a cabo un estudio en la ciudad de Ceuta destinado a
familia analizar y describir las necesidades de este colectivo. Partimos de la consideracién de que
percepcioén las familias alcanzan el nivel de calidad adecuado cuando todas sus necesidades y demandas
red de apoyo estdn cubiertas, sus miembros disfrutan conjuntamente en familia, incluso persiguen y logran
recursos propdsitos que son importantes para ellos.

programa respiro La investigacién conté con los testimonios de 202 familias (57,4% cristianas y 42,6% mu-

sulmanas) pertenecientes a las diferentes asociaciones de discapacidad que prestan sus ser-
vicios en la ciudad. Este estudio de tipo exploratorio y descriptivo adopta un enfoque me-
todoldgico de caracter cuantitativo, desarrollado mediante la aplicacién de un cuestionario
destinado a medir las actitudes de las familias hacia la discapacidad, basado en la Escala de
Calidad de Vida Familiar Salamanca. Las variables objeto de estudio fueron la Percepcién de
la Discapacidad, Red de Apoyo, Demanda de recursos y Respiro y Ocio.

Los principales resultados del estudio permitieron detectar distintas carencias en lo re-
lativo a necesidades de accesibilidad, locomocidn, recursos técnicos, recursos econémicos,
actividades de ocio, integracién social, formacién y orientacién laboral, situdndose en valores
inferiores a los deseables.

También se pudo comprobar que las opiniones resultaban muy diferentes en funcién de
la asociacién de pertenencia y que el sexo del hijo con discapacidad y la situacién laboral del
cuidador no influyen en las variables consideradas.
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ABSTRACT: With the objective of improving the well-being and quality of life of people with
disabilities and their families, a study was carried out in the city of Ceuta to analyze and
describe the needs of this group. For that purpose, 202 families (Christian and Muslim) were
interviewed; all of them members of the different NGOs that care of provide services to the
disabled collective of the city.

This exploratory and descriptive study adopts a methodological approach of a quanti-
tative nature, developed through the application of a questionnaire on attitudes of families
towards disability, based on the Salamanca Family Quality of Life Scale. The variables under
study were Disability Perception, Support Network, Demand for Resources and Respite and
Leisure.

The main results of the study made it possible to detect different deficiencies in terms
of accessibility, locomotion, technical resources, economic resources, leisure activities, social
integration, training and work orientation, which were lower than expected.

At the same time, it was possible to verify that, depending on the type of NGO that
provided services, the opinions varied in all the dependent variables. On the other hand, the
variables: sex of the child with a disability and the carer’s employment situation do not show
differences in the opinions on the variables considered.

PALAVRAS-CHAVE:

NEE

familia

percegéo

rede de apoio

recursos

programa de
descanso

RESUMO: Com o objetivo de melhorar o bem-estar e a qualidade de vida das pessoas com
Necessidades Educativas Especiais (NEE) e as suas familias, foi realizado um estudo na cida-
de de Ceuta, visando analisar e descrever as necessidades desse grupo. Consideramos que
as familias atingem o nivel de qualidade certo quando todas as suas necessidades e solicita-
¢des sdo cobertas, e os seus membros usufruem dessa qualidade em familia, conseguindo
mesmo alcancar os propdsitos que sdo importantes para eles.

A investigagdo contou com os depoimentos de 202 familias (57,4% cristés e 42,6% mugul-
manas) pertencentes a diferentes associagdes que prestam os seus servicos na cidade. Este
estudo exploratério e descritivo adota uma abordagem metodoldgica de natureza quantitati-
va, desenvolvida por meio da aplicagio de um questionario destinado a medir as atitudes das
familias em relagdo as necessidades, com base na escala Escala de Calidad de Vida Familiar
Salamanca. As varidveis estudadas foram a percecéo de NEE, a rede de apoio, a procura por
recursos, descanso e lazer.

Os principais resultados do estudo permitiram detetar diferentes caréncias em relagéo
as necessidades de acessibilidade, locomocao, recursos técnicos, recursos econémicos, ati-
vidades de lazer, integragdo social, capacitagdo e orientacdo laboral, situando-se estes em
valores inferiores ao desejavel.

Verificou-se também que as opinides foram muito diferentes, dependendo da associacéo
a que pertenciam e que o género da crianca com NEE e a situag&o de trabalho cuidador ndo
influenciam as varidveis consideradas.

[n2]

1. Introduccidén

Con la finalidad de mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad y sus familiares
en Ceuta se realizd una revision de los distintos
componentes que definen dicha calidad de vida, a
tenor de investigaciones y estudios previos. Pode-
mos decir que existe calidad de vida en la medida
en que los afectados (familiares e hijos con disca-
pacidad) perciban satisfactoriamente los distintos
aspectos que definen su situacién. Dicha percep-
cién depende a su vez de las necesidades basicas

de las personas con discapacidad y su entorno
(Verdugo, 2000). A nivel empirico los indicadores
de la calidad de vida se traducen en la percepcién
sobre la situacién que rodea la discapacidad, de
los recursos personales y colectivos disponibles,
de la red de apoyo social con que la persona con
discapacidad y su entorno cuenta, asi como el res-
piro y ocio del que pueden disfrutar.

La calidad de vida familiar la definen Hoffman,
Marquis, Poston, Summers y Turnbull, 2006), citado
en Verdugo y Rodriguez (20m, pp. 30-31) en las cinco
dimensiones que aparecen recogidas en la Tabla 1.
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Tabla 1: Dimensiones que definen la calidad de vida familiar

Dimensiones

Items

INTERACCION
FAMILIAR

Disfrutar el tiempo juntos

Expresarse abiertamente unos con otros
Resolver los problemas unidos

Apoyarse unos a otros para alcanzar objetivos
Demostrarse carifio y preocupacion

Hacer frente a los altibajos de la vida.

PAPEL DE PADRES Y
MADRES

Los miembros de la familia: Ayudan a la persona con discapacidad a:

Ser independiente Llevar a cabo sus tareas y actividades Llevarse bien con los demés Tomar
decisiones adecuadas

Conocen a otras personas que forman parte de la vida del miembro con discapacidad, como
amigos o amigas, profesores o profesoras etc.

Tienen tiempo para ocuparse de las necesidades de las personas con discapacidad.

BIENESTAR
EMOCIONAL

La familia:

Cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés

Tiene amigos o amigas y otras personas que les brindan su apoyo

Disponen de alglin tiempo para ellos

Cuenta con ayuda externa para atender a las necesidades especiales de todos los miembros de
la familia.

BIENESTAR FiSICO Y

La familia:
Cuenta con medios de transporte
Recibe asistencia médica cuando la necesita

RELACIONADOS CON
LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

MATERIAL Puede hacerse cargo de los gastos
Se siente segura en casa, en el trabajo y en el barrio
Se siente informada
La persona con discapacidad tiene apoyo para:
APOYOS Progresar en centro o trabajo

Progresar en el hogar
Hacer amigos o amigas
La familia tiene buenas relaciones con los proveedores de servicios que trabajan con la persona

con discapacidad

Fuente: Verdugo y Rodriguez (201) Guia de intervencién y apoyo a familias de personas con discapacidad (p. 31).

Con el paso de los afios (Martinez, Casas,
Fernandez y Montero, 2012) las visiones sobre la
discapacidad se han venido asociando al medio
social en el que se producen. La importancia de
los apoyos para alcanzar resultados satisfactorios,
un enfoque metodolégico centrado en la perso-
na y favorecer su control personal, hacen que la
familia sea la piedra angular en la respuesta a las
situaciones de discapacidad.

Durante los afios ochenta y noventa, la socie-
dad empezd a preocuparse por las familias y sus
necesidades, profundizdndose en el anélisis de ro-
les que deben ejercer los miembros de una familia
con hijos con discapacidad, estudiandose concep-
tos como: el estrés y la ansiedad familiar.

Para abordar la problematica de las familias
con hijos con discapacidad, es necesario detener-
nos en un concepto que describe la discapacidad
como es el de “la diversidad”. Segiin Urbano y Yuni
(2008, p. 74): “lo especial de la diversidad est4 en
la multiplicidad compleja de lo diverso, condicién
para que se reconozca lo idéntico y para que se

propicie el intercambio con lo semejante/diferen-
te”. Ninguna discapacidad es igual a otra, asi como
no hay dos nifios iguales, cada nifio y cada familia
son diferentes. Existe una gran variedad de ele-
mentos que definen la condicién de discapacidad,
Carrete (2012) describe los siguientes: el tipo de
déficit, la edad en la que se adquiere, el momen-
to en que se diagnostica, el historial personal, sus
capacidades, caracteristicas, situacién econdmica
y social, el lugar en el que se situa dentro de la
familia, la red de apoyo con la que cuenta, etc.
Hablar hoy de calidad de vida en las familias
con hijos con discapacidad supone analizar éen
qué situaciéon nos encontramos ahora? étienen
calidad de vida las familias objeto de nuestra in-
vestigacion? écuales son las principales necesida-
des y preocupaciones de las familias con hijos con
discapacidad en Ceuta? Por el momento la familia
sigue siendo la que se encarga de los cuidados
del familiar con discapacidad sin que, en muchos
casos, se haya reconocido ese esfuerzo. Si nos re-
ferimos a la calidad de vida familiar para Turnbull,
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Summers y Poston (2000), citado en Verdugo
(2000) las familias alcanzan el nivel de calidad
cuando todas sus necesidades y demandas estan
cubiertas, sus miembros disfrutan conjuntamente
en familia, incluso persiguen y logran propdsitos
que son importantes para ellos.

Debemos tener en cuenta que las familias atra-
viesan una serie de vicisitudes (desde el impacto
que supone la discapacidad en el momento del
diagndstico y también a lo largo del ciclo vital fa-
miliar) con la finalidad (NUfez, 2007) de entender
las necesidades, dilemas, tensiones, inconvenien-
tes y aspectos problematicos. Ademas, los facto-
res de proteccién para una adecuada integracién
social, familiar y los indicadores de riesgo de con-
flictos es necesario analizarlos en las familias con
hijos con discapacidad.

En la sociedad actual, desde que Lambert
(1982), Gante (1989), y Cunningham (1992), citados
en Ortega, Salguero y Garrido (2007, p. 18) sefia-
laran que la llegada de un nifio a la familia resulta
un acontecimiento inolvidable, debemos recono-
cer que el significado del nacimiento puede ser
diferente en cada matrimonio. Cada familia tiene
su escala de valores, su historia, sus creencias,
costumbres y tradiciones, y el resultado de las
mismas hacen que la familia se convierta en un
micromundo.

En el mismo momento que los padres conocen
la noticia de que esperan un hijo se crean unas
expectativas acerca del bebé, pero los temores
en relaciéon a su salud o a que presente alguna
malformacién estan siempre en la mente de los
padres, aunque debido a la ansiedad y miedo que
les proporcionan tienden a ser desechados y a no
darles demasiada importancia.

Sin embargo, todas las expectativas e ilusio-
nes se rompen drasticamente si el hijo nace con
alguna discapacidad y/o problema en su desarro-
llo. Seglin Bechara (2013, p. 16): “el nacimiento de
un bebé con discapacidad exterioriza las luces y
las sombras de cada integrante de la pareja, ex-
presay pone a prueba las fortalezas y debilidades
de los modos de funcionamiento en el escenario
de sus trayectos recorridos” y comienza (McGill,
1995) una jornada llena sentimientos y emociones
duras, opciones complicadas, peregrinaje por los
distintos especialistas y una necesidad de infor-
macion y servicios. Para Sanchez (2014) la familia
entra en una etapa de desorganizacién y desespe-
racion en la que su estructura podria verse modifi-
caday el desempefio de los roles también podrian
reestructurarse debido a la situacién. Un hijo con
discapacidad pone a la familia frente a uno de los
retos mas importantes de su vida.

Tenemos que considerar que todas las fa-
milias, independientemente de su naturaleza

deben realizar funciones similares a las demas.
Sin embargo, éstas son mas dificiles de cumplir
cuando se trata de atender y dar respuesta al
hijo que presenta discapacidad, pues los recur-
sos, ayudas y apoyos se hacen mas necesarios
y en ocasiones permanentes e imprescindibles,
no estando preparadas las familias para dar res-
puesta a dichas necesidades. Como sugiere San-
chez (2006), la configuracién, origen, funciona-
miento y estructura son factores caracteristicos
también a considerar en una familia que presen-
ta un miembro con discapacidad, diferenciando
tres niveles (socioecondmico, estructura familiar
y género de la persona con discapacidad). Asi,
el nivel econémico de la familia va a influir, entre
otros aspectos, en las oportunidades de rehabili-
tacién, cuidados médicos y el acceso a las nuevas
tecnologias. La estructura familiar influye, ya que
la discapacidad es un estresor para la familia y
en muchos casos la presencia de un hijo con dis-
capacidad es un factor precipitante de ruptura
conyugal y una importante fuente de conflictos
en el vinculo familiar. Por dltimo, este autor dis-
tingue por género la atencién y apoyo que los
padres brindan.

Con respecto a las alteraciones familiares mas
comunes que la discapacidad puede provocar, és-
tas se pueden dividir en tres grupos: alteraciones
estructurales, impacto emocional y alteraciones
procesuales. En relacién a las alteraciones estruc-
turales, la familia se ve afectada por la presencia
de un miembro con discapacidad y los roles y
funciones dentro de la misma comienzan a mo-
dificarse. El rol del cuidador sigue normalmente
los patrones culturales y recae en la mayoria de
los casos en la mujer que es la que se encarga
del cuidado y atencién, llegdndose a producir un
estrecho vinculo entre el cuidador y el hijo con
discapacidad.

En lo que se refiere al impacto emocional, la
discapacidad introduce en la familia una experien-
cia dolorosa, donde los sentimientos y emociones
van a jugar un papel preponderante. Segln Herre-
ro, citado en Fernandez y Garcia (2006) la familia
afronta el duelo por la pérdida de identidad como
familia o persona sana y caben dos reacciones:
adaptacién o negacién. Un primer periodo que
Sanchez (2014) identifica como shock emocional
de no aceptacién, de duelo. En él |a familia entra
en la etapa de desorganizacién, desesperacion ca-
racterizada por sufrir estrés, desasosiego y dénde
se producen diversas situaciones de conflictos en
los diferentes vinculos familiares (conyugal, pa-
rental y fraternal). Y un segundo periodo o etapa
de aceptacion, de reorganizacién de roles dentro
del funcionamiento familiar con el propésito de
mejorar la calidad de vida de la unidad familiar.
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Por Ultimo las alteraciones procesuales son
interferencias que se originan entre tareas orien-
tadas al interior de la familia y las necesidades
externas.

Estas alteraciones han sido determinadas en
nuestra muestra a través de las siguientes varia-
bles: percepcién de la discapacidad (impacto
emocional), red de apoyo (alteraciones estructu-
rales), respiro y ocio (alteraciones estructurales) y
demanda de recursos (alteraciones procesuales).

En cuanto a las necesidades demandadas por
las familias, es interesante tener como referencia
la investigacién realizada por el Equipo de Inves-
tigacion Socioldgica (EDIS, 1999) dirigido por Gé-
mez Gonzélez y financiado por IMSERSO sobre
las necesidades, demandas vy situacién de las fa-
milias con menores con discapacidad. Otro docu-
mento importante es el informe mundial sobre la
discapacidad (2011) que proporciona informacién
detallada y propone medidas para mejorar la ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad,
ademéds de favorecer la aplicacién de la Con-
vencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad aprobada por las Naciones Unidas
(2006). Posteriormente, en el Plan Integral de
Apoyo a la Familia espafiola (PIAF, 2015-2017), se
presenta una linea estratégica de apoyo destina-
da a familias con necesidades educativas espe-
ciales que contempla unos objetivos especificos
y medidas relacionadas con la discapacidad que
pretende aportar soluciones a la problematica
que presentan las familias y seguir avanzando en
el propédsito de mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad y sus familiares.

El Plan de Accién de la Estrategia Espafio-
la sobre Discapacidad 2014-2020 fue una de las
actuaciones aprobadas por el Consejo de Minis-
tros el dia 12 de septiembre de 2014. Las lineas de
accién del plan se encuadran: “En la Convencidn
internacional sobre los derechos de las personas
con discapacidad (ONU, 2006), en las instruccio-
nes de la Estrategia Europea sobre Discapacidad
2010-2020, en la Estrategia Europea 2020 y en la
Estrategia Espafiola sobre Discapacidad”. El plan
estd organizado en cinco ejes prioritarios: igual-
dad para todas las personas, empleo, educacién,
accesibilidad y dinamizacién de la economia. Los
ejes anteriormente citados se desarrollan a través
de objetivos operativos y actuaciones.

2. Justificacion y objetivos

La investigacién llevada a cabo traté de responder
a nuestro problema de investigacion que resulté
formulado en los siguientes términos: {Cudles
son las necesidades y demandas actuales de las

familias con hijos con discapacidad en la Ciudad
Autdnoma de Ceuta?

Esta pregunta tan amplia se concreté en los

siguientes interrogantes:

- {Cdmo condiciona la discapacidad el funcio-
namiento cotidiano de la familia?, écémo se
reparten los roles desde el punto de vista de
los cuidados?

+ {Qué percepcion tienen los familiares de la
discapacidad de sus hijos?, idifiere esta per-
cepcidn en funcién de la cultura y/o confesién
religiosa?

- {Cudl es su grado de satisfaccidn con los ser-
vicios que reciben de las diferentes institu-
ciones?, éofrecen estos una buena calidad de
vida a los usuarios?

- {Tienen influencias las variables sociodemo-
graficas sobre las variables estudiadas?

« ¢Cémo repercute el tipo y grado de discapaci-
dad en las necesidades técnicas y humanas de
las distintas asociaciones?

Con la finalidad de dar respuesta a las anterio-
res preguntas, en esta investigacidn se plantearon
los siguientes objetivos generales:

1. Analizar y describir las necesidades de las
personas con discapacidad y sus familiares
en un contexto multicultural.

2. Evaluar los niveles de percepcién de la dis-
capacidad, red de apoyo, demanda de re-
cursos y respiro en las familias con hijos con
discapacidad.

A partir de ellos se plantearon los siguientes

objetivos especificos:

1. ldentificar necesidades de accesibilidad, lo-
comocion, recursos técnicos, recursos eco-
némicos, actividades de ocio, integracién
social, formacidn y orientacién laboral.

2. Evaluar los parametros que definen la ca-
lidad de vida de las familias con hijos con
discapacidad.

3. Contrastar las diferencias entre culturas y
confesiones religiosas de los encuestados a
la hora de valorar la discapacidad.

4. Determinar la influencia de la variable “sexo
del hijo con discapacidad” en la opinién de
los cuidadores a la hora de percibir la dis-
capacidad, demandar apoyos, recursos y
respiro.

5. Analizar la relacién de la variable “asociacio-
nes” con la percepcién de la discapacidad,
red de apoyo, demanda de recursos y respi-
ro en las familias con hijo con discapacidad.

6. Determinar si existen relaciones entre las va-
riables medidas en el cuestionario y el grado
de discapacidad.
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7. Evaluar la relacién entre la edad del cuidador
y la percepcién de la discapacidad, red de
apoyo, demanda de recursos y respiro.

8. Estudiar la variable “situacién laboral
del cuidador” en relacién a las variables
dependientes.

9. Estudiar la variable “nivel educativo del cui-
dador” en relacién a las antedichas variables.

3. Metodologia
3.1. Participantes

La muestra (n=202), estd compuesta por fami-
lias con hijos con discapacidad que estaban

siendo atendidos en las distintas asociaciones, y
que voluntariamente accedieron a formar parte
del estudio.

Potencialmente los encuestados podian perte-
necer a cada una de las cuatro confesiones reli-
giosas mayoritarias de la ciudad, sin embargo, tan
s6lo hallamos usuarios pertenecientes a los cre-
dos cristiano y musulman, a pesar del nimero de
asociaciones de discapacidad visitadas y del con-
siderable nimero de personas encuestadas.

El tamafio de la muestra ha estado determina-
do por la disponibilidad de las familias a participar
en el estudio y por su asistencia a los centros en
los diversos momentos de la medicién. La distribu-
cién de la muestra aparece recogida en la Tabla 2.

Tabla 2: Distribucién de la muestra

Asociaciones de discapacidad patiai:;illistes Familias totales %
Asociacién Salud Mental Ceuta (ACEFEP) 12 44 27,27
Asociaciéon Ceuti de Familias de Personas Sordas (ACEPAS) 24 50 48,00
Asociacion Espafiola de Familias de Personas Sordociegas con 12 37 32,43
Discapacidad Sensorial y/o Graves carencias de Comunicacién de
Ceuta (APASCIDE)
Asociacion Asperger Ceuta 9 13 69,23
Asociacion Autismo Ceuta 33 56 5893
Federacién de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y 13 337 3,85
Orgénica de la Ciudad Auténoma de Ceuta (COCEMFE)
Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE Ceuta) 10 156 6,41
Plena Inclusién Ceuta 36 13 31,86
Asociacién Programa de Ocio Inclusivo (PROI) 9 10 90
Asociacién Sindrome de Down Ceuta 40 46 86,95
TOTAL 202 858 23,54
Fuente: Elaboracién propia.

3.2. Instrumentos de recogida de la
informacién

El instrumento para la recogida de datos por el
que hemos optado, dentro del enfoque metodo-
l6gico seleccionado, ha sido la encuesta. Conside-
ramos que para los propdsitos de nuestra inves-
tigacidén esta técnica es la mas adecuada, por su
“enorme potencial para acceder a la parte mental
de las personas, pero también a su parte vital a

través de la cual descubrimos su cotidianeidad y a
las relaciones sociales que mantienen [...]. En este
sentido las entrevistas resultaron pertinentes ya
que contribuyen a situar la cuantificacién en un
contexto social y cultural mas amplio” (Lépez y
Deslauriers, 2011, p. 1).

Se confecciond un cuestionario de actitudes
de las familias hacia la discapacidad en Ceuta,
basado en la Escala de Calidad de Vida Familiar
Salamanca (Cérdoba, Verdugo y Gémez, 20m).
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Se trata de una adaptacién de la Family Quality
of Life Survey, realizado por el Beach Center on
Disabilities en 2003. Asimismo, hemos incorpora-
do algunas cuestiones de interés de la Escala de
Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), que evalla
la sobrecarga del cuidador en personas depen-
dientes. Por Ultimo, se consultaron datos proce-
dentes del estudio realizado por Amador y Gudi-
fio (2004), donde se resalta la importancia de la
actitud familiar hacia la discapacidad (Universidad
Auténoma Metropolitana Iztapalapa).

Con las anteriores aportaciones quedd con-
figurado nuestro cuestionario con un total de 50
items medidos en escala tipo Likert. Las alternati-
vas de los items 1 al 41 recogian el nivel de acuer-
do-desacuerdo sobre los siguientes criterios: Per-
cepcidén de la Discapacidad en la familia, Red de
Apoyo a las familias, Recursos, Respiro y Ocio.

De los items 42 al 49 se confeccionaron cuatro
alternativas distintas para cada uno de los items,
contemplandose como cuarta opcién “Otros (in-
dique cuales)”, como un item de pregunta abierta.
Por dltimo, en el item 50, las familias pueden contar
igualmente los logros alcanzados y los aspectos que
les hacen sentirse mas orgullosos de sus hijos con
discapacidad, ademas de aportar reivindicaciones.

En relacién al sistema de registro empleado se
usaron hojas de respuestas que recogian los cua-
tro bloques, las preguntas semiabiertas, ademas
del Unico item abierto medido en el cuestionario.

3.3. Variables

En los estudios de encuesta y observacionales, las
variables independientes suelen ser consideradas
como variables clasificatorias y se definen como el
conjunto de caracteristicas personales y sociode-
mograficas de las personas encuestadas.

Frente a lo anterior, consideramos variables
dependientes aquellas cuyo comportamiento
puede ser explicado o pronosticado por una o
mas variables independientes.

Las variables consideradas en esta investiga-
cion son:

* Variables independientes

oSexo del hijo con discapacidad (hombre/
mujer)

oSexo del cuidador (hombre/mujer)

oEdad del hijo con discapacidad (1-60 afios)

oEdad del cuidador (17-85 afios)

oAsociacién a la que se pertenece (ONCE
Ceuta, COCEMFE, ACEFEP, ACEPAS,
APASCIDE, Sindrome de Down Ceuta, As-
perger Ceuta, Plena Inclusién, Autismo Ceu-
tay PROI).

oCultura y confesién religiosa. (cristiano/
musulman)

oGrado de discapacidad (25-53, 54-68, 69-78,
79-100)

oDiagnéstico (discapacidad visual, discapaci-
dad auditiva, discapacidad intelectual, disca-
pacidad motora, sindromes, enfermedades
raras, trastornos del desarrollo y trastornos
mentales)

oOtras patologias asociadas (trastornos per-
ceptivos, discapacidad intelectual, psico-
motricidad, enfermedades raras, trastornos
neuroldgicos, sindromes congénitos, trastor-
nos del desarrollo, trastornos psicoldgicos,
trastornos fisicos y trastornos conductuales).

oSituacién laboral del cuidador (trabajo a
tiempo completo, trabajo a tiempo parcial,
desempleados, ama de casa, jubilados, pen-
sién publicas)

oNivel educativo del cuidador (sin estudios,
primarios, secundarios, universitarios)

0Otros miembros con discapacidad en la fa-
milia (tipo de parentesco) (si /no), (herma-
no/a, madre y padre)

oNUmero de hermanos (0,1, 2, 3, 4...)

* Variables Dependientes:

oPercepcién de la Discapacidad: autopercep-
cién de la situacién en la que se encuentra
la familia, medida a través del grado de an-
gustia experimentado por la existencia de
un familiar con discapacidad a su cargo. Se
consider6 el valor medio obtenido en las res-
puestas al bloque | del cuestionario (items
1,2, 3, 4,5 6y 8). Con estos items se logré
medir variables como: miedo, culpabilidad,
falta de entendimiento, dejacién personal y
dependencia.

oRed de Apoyo: referida al conjunto de fami-
liares, vecinos o amigos con los que se cuen-
ta para la atencion del hijo con discapacidad.
Corresponde a la media de las respuestas
del bloque Il del cuestionario, que consta
de los siguientes items 10, 11,12, 13 y 15. Estos
items se plantearon en una escala cualitativa
nominal con cuatro categorias las cuales ma-
nifestaban las siguientes variables: cohesién
familiar, la asuncién de la discapacidad, las
relaciones con el entorno cercanoy el recha-
zo social.

oDemanda de recursos: considera el grado
de suficiencia de los recursos existentes en
la ciudad para la atencién del hijo con dis-
capacidad. El valor medio obtenido en las
respuestas a todos los items del bloque IlI
del cuestionario: 19, 20, 21, 22, 23, 25, 26, 28,
29, 30 y 33. Dichos items median cuestiones
relativas a tramites burocréticos, informa-
cién recibida, nivel socioeconémico, medios
técnicos y opiniones sobre los servicios.
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oRespiro y Ocio: considera la existencia de
tiempo suficiente para que el cuidador pue-
da sentirse “liberado” de la atencién directa
al hijo con discapacidad. Esta variable se de-
terminé a través de la medida de las puntua-
ciones a los siguientes items 34, 35, 36, 37,
38, 39 y 41. Los items median temas como el
apoyo externo, las oportunidades laborales,
el ocio adaptado, las relaciones sociales y el
asociacionismo.

3.4. Procedimiento

De la poblacién total definida en la Tabla 2 (858
familias) sélo pudimos trabajar con los que regu-
larmente asistian a las asociaciones y quisieron
formar parte del estudio (un 23,54% del total).

La aplicacién de los cuestionarios fue realiza-
da durante los meses de febrero a junio de 2017,
en las diferentes asociaciones de discapacidad en
Ceuta en horario de tarde o bien telefénicamente
en horario de mafana y tarde.

Se informé a los encuestados, de los objetivos
que perseguiamos con la investigacién y de las
distintas dimensiones sobre las que queriamos
recoger la informacién.

Los items se formularon oralmente por parte
del encuestador que se encargd de recoger las
respuestas (algunos padres de la confesién mu-
sulmana no dominaban con fluidez el castellano)
recalcando el caracter anénimo de las respuestas,
la importancia de su colaboracién y la necesidad
de sinceridad y confidencialidad en las respues-
tas, para que el trabajo tuviese validez.

4. Resultados

En primer lugar presentamos las distribuciones de
frecuencias de las principales variables del estu-
dio consideradas como indicadores de la calidad
de vida.

A continuacidén presentamos los principales
resultados de los analisis realizados sobre aque-
llas variables que definen la calidad de vida de los
sujetos de la muestra. Se ha constatado que las
variables planteadas en el marco teérico (percep-
cién de la discapacidad, red de apoyo, demanda
de recursos y respiro y ocio) e incluso algunas
variables sociodemograficas son capaces de ex-
plicar de forma significativa las variables depen-
dientes analizadas.

4.1. Percepcidn de la discapacidad

La existencia de un familiar con discapacidad suele
ocasionar una alteracién de los hébitos familiares
que genera angustia en los cuidadores debido a las

obligaciones autoimpuestas que asumen y a las i-
mitaciones de tiempo y recursos que ello conlleva.

En este estudio, las familias encuestadas pu-
sieron de manifiesto que la discapacidad del fami-
liar genera un grado de angustia que puede consi-
derarse moderado (47,5%) o bajo (33,7%).

4.2. Red de apoyo

Los familiares, amigos o vecinos en los que apo-
yarse para atender al hijo con discapacidad per-
miten al cuidador sentirse acompafiado en las ta-
reas que deben asumir y liberarse de una parte de
sus obligaciones.

Al preguntar a los cuidadores por estos aspec-
tos relacionados con los apoyos con que cuentan
para ocuparse del hijo con discapacidad, se pudo
comprobar que estos son muy escasos pues la
mayoria (71%) manifiesta estar “muy insatisfecho”.

4.3. Demanda de recursos

Cuando los recursos, tanto publicos como pri-
vados, que la comunidad ofrece a este colectivo
resultan insuficientes, surgen diferentes tipos de
demandas por parte de los cuidadores. En el caso
de la ciudad de Ceuta, los resultados recogidos
ponen de manifiesto que un 3,5% de los sujetos
encuestados no percibe ninguna prestacién por
parte del IMSERSO. Del resto, los mayores por-
centajes corresponden a los que los consideran
suficientes (47,5%) o insuficientes (40,1%).

4.4. Respiro y ocio

El tiempo de respiro disponible que los cuida-
dores pueden utilizar para cubrir sus momentos
de ocio y descanso suele ser inversamente pro-
porcional a los recursos comunitarios disponibles
y a los apoyos recibidos por parte de amigos y
familiares.

Los datos recogidos permiten comprobar que
mas de la mitad del colectivo encuestado (59,4%)
goza de tiempo suficiente para cubrir estas nece-
sidades personales. Frente a lo anterior, el 32,7%
lo considera insuficiente.

De acuerdo con los datos analizados, consi-
derados como indicadores de la calidad de vida,
podemos afirmar que las familias de Ceuta con
algun hijo con discapacidad a su cargo sienten una
moderada angustia ante esta situacion, disponen
de pocos apoyos por parte de familiares y amigos,
aunque la suficiencia de los recursos ofrecidos
por la Administracién les permiten gozar de sufi-
ciente tiempo de respiro familiar.

Una vez presentados estos datos generales,
pasamos a ofrecer, en los siguientes apartados,
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los resultados obtenidos del analisis inferencial
mediante el cual se determiné cuéles son las cir-
cunstancias que, en mayor medida, influyen en la
opinién de los cuidadores. Para ello se aplicaron
las pruebas estadisticas destinadas a comprobar
si se dan diferencias significativas entre los grupos
formados a partir de las variables clasificatorias.

En nuestro caso se han aplicado las siguien-
tes: t de Student o U de Mann-Whitney para las
comparaciones de dos grupos independientes y
ANOVA de un factor cuando se trataba de tres o
mas grupos.

4.5. Sexo del hijo con discapacidad y opinién
de los cuidadores

Tras comprobar el cumplimiento de los requisitos de
normalidad y de igualdad de varianzas, se decidié
aplicar la prueba t de Student en el caso de las va-
riables “percepcién de la discapacidad” y “demanda
de recursos” y la U de Mann-Whitney para “red de
apoyo” y “respiro”. Los resultados obtenidos de la
aplicacion de las anteriores pruebas, recogidas en la
Tabla 3, ponen de manifiesto que el sexo no influye
en la opinién de los cuidadores (p>0,05).

Tabla 3: Contrastes para la igualdad de medias
entre sexos
Dif i p
Variables frerencias “,Jeba Significacién
de medias | aplicada
Percepcion 0,0841 t 0,328
discapacidad
Demanda de -0,0417 t 0,346
recursos
Red de apoyo 0,0870 U 0,176
Respiro y ocio -0,0079 U 0,904
Fuente: Elaboracién propia.

4.6. Tipo de Asociacién y opinidn de los
cuidadores

Los servicios ofrecidos por las diferentes asociacio-
nes de discapacidad existentes en la ciudad hacen
que las familias perciban su situacién de diferente
modo. Con el fin de determinar si estas diferencias
resultan significativas, se procedié a realizar un
anélisis de varianza (ANOVA de un factor) que per-
mite contrastar la igualdad de medias de tres o mas
poblaciones independientes y con distribucién
normal, cuyos resultados se recogen en la Tabla 4.

Tabla 4: ANOVA de un Factor para el Tipo
de Asociacién

Variables F Sig.

Percepcién discapacidad 3,231 0,001
Red de apoyo 2,810 0,004
Demanda de recursos 2,637 0,007
Respiro y ocio 4,595 0,000

Fuente: Elaboracién propia

Los resultados de la prueba F ponen de ma-
nifiesto la existencia de diferencias significativas
(p<0,05) entre las diferentes asociaciones para
cada una de las variables dependientes. Los con-
trastes a posteriori realizados nos permitieron
concluir que:

* Existe una mayor percepcién de la discapaci-

dad en los familiares de la Asociacién Autis-
mo, seguida de Sindrome de Down Ceuta y
por ultimo ACEPAS.

* | as familias de la Asociacién PROI se sienten
mas satisfechas con la red de apoyo que las
pertenecientes a la Asociacién Autismo segui-
das de COCEMFE.

* | a asociacién que manifiesta mayor demanda
de recursos es Sindrome de Down, seguida de
Asociacién Autismo Ceuta y ACEPAS.

* L a Asociacién PROI destaca entre las asocia-
ciones cuyos familiares disponen de mayor
tiempo de respiro y ocio.

4.7. Cultura y confesidn religiosa

Los resultados obtenidos en el estudio indican
que la asuncién de la discapacidad esta condicio-
nada por la cultura, religién o credo del familiar
de la persona con discapacidad. De modo que, en
el caso del colectivo musulméan en las respuestas
abiertas, dan un mayor sentir al problema desde
un punto de vista religioso y existencial; al contra-
rio que en el caso de la comunidad cristiana que
no atribuyen a las mismas variables la discapaci-
dad del familiar.

Tras comprobar el cumplimiento del requisito
de normalidad y el de homogeneidad de varian-
zas, se aplicaron las correspondientes pruebas
para grupos independientes: t en el caso de “de-
manda de recursos” y U de Mann-Whitney en las
demés variables). Los resultados se recogen en la

Tabla 5.
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Tabla 5: Contrastes para la igualdad de medias
entre sexos
Dif i P
Variables frerenclas rfleba Significacién
de medias | aplicada
Percepcion 0,061 U 0,407
discapacidad
Demanda de 0,0791 t 0,073
recursos
Red de apoyo 01332 u 0,021
Respiro y ocio -0,0368 U 0,592
Fuente: Elaboracién propia.

Partiendo de los resultados obtenidos en am-
bas pruebas, podemos afirmar que la Confesién
Religiosa influye en la opinién de los cuidadores
sélo en la Red de Apoyo (p=0,021), siendo el co-
lectivo de musulmanes el que cuenta con menos
ayudas de familiares y amigos.

4.8. Grado de discapacidad

Dado que un mayor grado de discapacidad exige
mayor dedicacién por parte de los cuidadores,
parece evidente que sus opiniones pueden verse
afectadas por esta circunstancia. Para contrastar
las diferencias en esta variable se establecieron
cuatro categorias correspondientes a los siguien-
tes grados: bajo (25-53), moderado (54-68), alto
(69-78) y severo (79-100) y se selecciond como
prueba mas adecuada el ANOVA unifactorial.

Los resultados de la prueba F ponen de ma-
nifiesto la existencia de diferencias significativas
(p<0,05) entre los grupos definidos en funcién del
grado de discapacidad Unicamente en la variable
respiro y ocio. Tras aplicar los correspondientes
contrastes a posteriori se pudo determinar que
existen diferencias significativas sélo entre los
familiares de sujetos que presentan un grado de
discapacidad severo, con respecto a los del grupo
de discapacidad baja (p = 0,015) y moderada (p =
0,007).

4.9. Edad del cuidador

Teniendo en cuenta que la dispersién de los datos
resultaba muy alta, se procedié a agruparlos de
acuerdo con los intervalos de edad recogidos en
la Tabla 6.

Tabla 6: Edad del cuidador
Afos N %
17-27 12 59
28-38 48 23,8
39-49 64 317
50-60 55 27,2
6171 16 79
72-85 7 35
Total 202 100,0
Fuente: Elaboracién propia.

A partir de los anteriores grupos, y previa
comprobacién de los requisitos pertinentes (nor-
malidad y homogeneidad de varianza), se vol-
vié a seleccionar como prueba mas adecuada el
ANOVA de un factor cuyos resultados permiten
afirmar que la edad del cuidador se relacionada
directamente con la percepcién sobre la disca-
pacidad (p=004) y en su opinidn sobre la red de
apoyo (p=0,02).

4.10. Situacién laboral del cuidador

Aunque resulta evidente que las obligaciones la-
borales del cuidador suponen un impedimento
para la atencién del hijo con discapacidad y de-
berian influir en las respuestas recogidas en el
cuestionario, se pudo comprobar que no difieren
significativamente. Los resultados de la prueba F
ponen de manifiesto que las mayores diferencias
entre las distintas situaciones laborales de los
cuidadores se dan en la variable respiro y ocio,
aunque no resultan significativas (p>0,05) y, dado
que en el resto de variables sucede igual, debe
admitirse que, a pesar de lo que cabria esperar,
los cuidadores opinan de manera similar indepen-
dientemente de su situacién laboral.

4.11. Nivel educativo del cuidador

Tras utilizar el nivel de estudios como variable de
categorizacion para el establecimiento de grupos,
se procedié a realizar el correspondiente ANOVA
de un factor cuyos resultados permiten afirmar
que la percepcién de la discapacidad es la Unica
variable que no parece verse afectada por el nivel
educativo del cuidador (p>0,05), siendo la deman-
da de recursos la que mayores diferencias presen-
ta entre los diferentes niveles de estudio de los
cuidadores (p=0,003).
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4.12. Pregunta abierta

Los resultados del item 50 (me gustaria que me
contase los logros y de qué se siente orgullosa/o)
fueron categorizados en siete opciones de res-
puesta: sociabilidad, afectividad, independencia/
autonomia, afan de superacién, personalidad, au-
sencia de complejos, rendimiento académico, res-
ponsabilidad y nada.

El mayor porcentaje corresponde a los familia-
res que contestaron a la opcién “afan de supera-
cién” (24,3%), seguido del 22,3 % de los familiares
que destacan la afectividad de sus hijos, un 19,3 %
manifiestan la independencia/autonomia, el 13,9%
destacan su personalidad, un 8,9% expresan la so-
ciabilidad de sus hijos y bastante distanciados ob-
servamos el resto de opciones de respuesta. Los
resultados pueden observarse en la Tabla 7.

Tabla 7: Logros y motivos de orgullo

Ambito

%

Opiniones de los padres

Sociabilidad

-“Se comunica bien y se relaciona con los nifios en el colegio”.

-“Se comunica por un sistema alternativo, es muy activo y sociable”.

-“Ha conseguido poder relacionarse con otras personas, tiene empatia y se relaciona a pesar de
sus dificultades con los nifios de su edad”.

Afectividad

45

22,3

-“Es muy feliz, muy carifioso y transmite alegria”.

-“Tiene un corazén enorme y esté4 pendiente de mi”.

-“Estoy orgullosa de tenerlo a él, es el mayor regalo que la vida me ha dado, el plus de carifio y la
estrecha relacion que tengo con él, no la tengo con mi otro hijo”.

-“Su afectividad y el carifio que proporciona a la familia”.

-“Es sUper carifioso con la familia, no creo que se equipare el carifio y el amor que transmite.
Aconsejo que ningun padre se venga abajo”.

-“Me siento orgullosa, soy feliz cuando me abraza y me besa”.

-“Es una nifia que me da carifio y alegria més que sus otros hermanos. Es un regalo de Dios, me
ayuda muchisimo con el bebé que tengo sin celos y dandole carifio”.

-“Orgullosa del amor que me proporciona, es muy carifioso, me quiere mucho y la conexién es
mutua”.

-“Siempre esta feliz y contenta”.

-“Ahora esta todo el rato ddndome besos y es mucho mas carifioso”.

-“Es muy dulce, carifiosa, tiene mucha empatia, aunque me arrepiento de haberla tenido
sobreprotegida”.

-“Demanda carifio y afecto a cada instante”.

-“Me siento orgullosa que me bese y que tenga contacto fisico conmigo (antes me rechazada),
ahora me demuestra carifio”.

Independencia/autonomia

39

19,3

-“Me siento orgullosa de todo: de su independencia econémica, del respeto de la gente y el status
social”.

-“Me siento orgullosa de que salga a la calle con sus amigas, que salga sola y que duerma sola con
las luces apagadas”.

-“Gracias a Dios, se visten solas, comen solas y son independientes”.

-“Lee bien, baja los escalones y va al bafio sola”.

-“Controla esfinteres, anda y monta en bicicleta”.

-“Toma su medicacién y asume la discapacidad”.

-“Es independiente”.

-“Ha aprendido a leer y a escribir”.

-“Se levanta solo, va al bafio y controla esfinteres”.

-“Va siendo cada vez més auténoma, leyé a los seis afios”.
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-“Es comprensiva y luchadora, me asombra su capacidad de superacién”.
-“De todo su esfuerzo”.
-“Del coraje que tiene para afrontar la vida". -“Tiene mucha fuerza de voluntad por haber
afrontado todo lo que le pasé, sabe lo que quiere y necesitaria incorporarse al mundo laboral”.
-“De todo lo que ha conseguido con esfuerzo, es una persona luchadora”.
-“De su lucha, de su aféan de superacién a pesar de su discapacidad sigue estudiando”.
5 -“Que habla perfectamente y que quiere superarse cada dia”.
] -“Dia a dia se supera solo, el mismo no se siente diferente esta totalmente integrado”.
E’_ -“De su capacidad de superacién y adaptacién”.
2 49 24,3 | -“De su fuerza de voluntad y su vitalidad a pesar de ser tan pequefia”.
) -“Con mucha dificultad estudia y gracias a la asociacién que le proporciona intérprete puede
S hacer cursos y seguir formandose”.
= -“Se supera cada dia mas en los estudios”.
-“Va alcanzando las cosas poco a poco”.
-“De su progreso (muchas cosas que ha superado del sindrome), de su interés, entrega por el
aprendizaje y lucha por no equivocarse”.
-“Cuando el mismo se corrige y se esfuerza por acercarse a los demas”.
-“Orgullosa al 100% de su espiritu de superacién y de encontrar su sitio en la sociedad”.
-“Que consiguiera andar, comer y comunicarse”.
-“Todo el mundo habla muy bien de él, es amable y solidario”.
-“La sinceridad de mi hijo”.
T -“Es introvertido y se relaciona poco con los demas”.
2 -“Es muy conformista y acepta todo, razona mucho”.
g 28 13,9 -“De todo, es una excelente persona”.
g -“De ser mi hija, para mi es muy especial”.
[t -“Tiene un Don especial, tenemos mucha conexién”.
-“De su forma de ser, sencillez, humildad, timidez, no tiene maldad, tiene muchos amigos, ademas
de ser serio y responsable en su trabajo”.
o -“No tiene ningin complejo”.
T 8 -“Tiene muy asumida la discapacidad, no tiene problemas de adaptacién o integracién, se casé
§ ;g 4 20 tuvo un nifio, va a la autoescuela y a las tutorias de la guarderia de su hijo".
g E ' -“Me siento orgulloso de mi hijo porque es un nifio que se integra y se adapta como uno mas sin
z 0 tener ningln tipo de complejo y se esfuerza en aprender cada dia mas”.
-“No tiene complejos (lleva cascos grandes)”.
_g 9 —:Aprendjé a leer muy répido gracia? a los vic{eojuegos". ’ .
9 g -“Me esta sacando unas notas buenisimas y tiene autonomia en los deberes
£ 5 25
T3
¢ &
o
° -“Me siento orgullosa de él, siempre ha sido muy estudioso y ayudaba a los demas con los
2 estudios”.
‘§ 5 25 -“Colabora en las tareas de la casa, se esfuerza en el colegio y se siente mayor”.
5 ' -“Estoy orgullosa de haber conseguido todo lo que me he propuesto con ella, actualmente esta
> trabajando y por las tardes estudiando”.
&
© -“Ha conseguido pocos logros”.
3 9 4,5 -“La verdad que no estoy contenta, su caracter cambio mucho y la convivencia no es facil”.
< -“Lo veo con muchas depresiones y le cambia mucho el estado de &animo”.
Total 202 | 100,0
Fuente: Elaboracién propia.

5. Discusidn de resultados

Los resultados obtenidos en esta investigacién
nos muestran que uno de los factores mas impor-
tantes que definen la calidad de vida es la can-
tidad de recursos disponibles tanto personales
como sociales (Ramos, 2011), que en el estudio

realizado demuestran ser insuficiente para una
mayoria de los encuestados, aunque una buena
parte los considera suficientes; por lo cual, podria-
mos situar este indicador en un nivel medio-bajo
de satisfaccion.

Otro de los aspectos definitorios de la cali-
dad de vida segin el mencionado autor, la red de
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apoyo, resulté ser muy insuficiente en el caso de
las personas con discapacidad y sus familiares re-
sidentes en la ciudad de Ceuta, donde una aplas-
tante mayoria consideraba esta red insuficiente o
muy insuficiente, lo que igualmente merma la po-
tencial calidad de vida de los afectados.

lgualmente el tiempo disponible para activida-
des ludicas y de descanso es otro de los grandes
indicadores de la calidad de vida de las familias
analizadas (Celiméndiz, 2004). En este sentido, si
bien una mayoria consideraba este tiempo suficien-
te, resulté también destacable aquel sector que no
disponia de un minimo tiempo de respiro y ocio o
bien que este resultaba insuficiente. Por todo ello,
podemos afirmar que el nivel de satisfaccién se si-
tuaba en niveles medio-bajos, los cuales estan di-
rectamente relacionados con la escasez de la red
de apoyo Teniendo en cuenta los tres aspectos
anteriores, se configura la percepcién de la disca-
pacidad. Esto a su vez conforma el nivel de impacto
que sobre los familiares supone la convivencia y el
cuidado de hijos con discapacidad (Sanchez, 2014),
ya que puede afectar a muy diversos aspectos de
la vida cotidiana y de la convivencia familiar (estrés,
ansiedad, depresién, tensiones, problemas con-
yugales, celos fraternales, celos parentales, entre
otros). Asi, el resultado de nuestro anélisis parece
confirmar que los bajos niveles en las antedichas
variables, generan igualmente una percepcién mar-
cada por la angustia de los familiares, quienes en la
mayoria de los casos la califican como moderada, lo
cual afecta con el tiempo a su estabilidad emocio-
nal, laboral, afectiva y social.

Una circunstancia destacable fue que la calidad
de vida del familiar cuidador es mucho peor en el
caso de las mujeres (sobre todo madres), quienes
asumen la mayor parte de la carga del cuidador (Pe-
fiafiel, 2012). Aunque la mayoria de las encuestadas
eran mujeres, se ha podido constatar, teniendo en
cuenta el anélisis de datos, que ambos encuesta-
dos (padre y madre) comparten las tareas, aunque
es evidente que el mayor peso siempre recae en la
mujer y ademds estas se implican mas en procurar
una mayor calidad de vida de los hijos. Uno de los
factores mas importantes que definen la calidad de
vida es la cantidad de recursos disponibles tanto
personales como sociales (Ramos, 201M), que en el
estudio realizado demuestran ser insuficiente para
una mayoria de los encuestados, aunque una buena
parte los considera suficientes; por lo cual, podria-
mos situar este indicador en un nivel medio-bajo
de satisfaccién como sefialaba (Rodriguez Verdugo
y Sanchez, 2008).

Otro hecho a destacar y que pudiera resultar
algo contraproducente para el hijo con discapa-
cidad es la frecuente sobreproteccién por parte
especialmente de la madre, quien por temor o

por instinto tiende en los primeros afios de de-
tectarse la discapacidad, a mermar la autonomia
e independencia del hijo. Esto a su vez limita las
interacciones sociales de la persona con discapa-
cidad y sus semejantes y otras personas ajenas al
entorno familiar (Herrero, citado en Fernandez y
Garcia, 2006), lo que a su vez puede afectar a su
desempefio futuro como individuo. Esto ocurre a
veces porque muchas madres no afrontan ade-
cuadamente el hecho o adquieren una idea erré-
nea acerca de las limitaciones de cada discapaci-
dad. Lo cual se confirma en nuestra investigacién,
y se ha observado que estas madres sobrepro-
tectoras son, a su vez, las mas preocupadas por
el futuro del hijo con discapacidad, una vez que
ellas no puedan atenderles o fallezcan. En cuanto
a la influencia del sexo, diversos estudios sefialan
que la mayor carga y dedicacién recae sobre la
mujer (Limifiana, Corbalan y Sanchez, 20m). Asi se
ha constatado a nivel empirico en nuestro estudio.
Sin embargo, resulta curioso comprobar cémo la
percepciodn sobre esta circunstancia es similar en-
tre hombres y mujeres; asi como la demanda de
recursos, y el tiempo de respiro y ocio es similar
desde un punto de vista estadistico. Sin embargo
en la red de apoyo los cuidadores de género mas-
culino punttan més alto que las cuidadoras en su
nivel de satisfaccion.

Dependiendo del tipo de discapacidad (tipo
de asociacién) existe un mayor o menor ndimero
de diferencias en la valoracién de las cuatro va-
riables analizadas, siendo las mas significativas
las relacionadas con las discapacidades debidas
a trastornos del desarrollo, seguido de la paralisis
cerebral y cerrando con el Sindrome de Down. En
este sentido los datos empiricos avalan las aporta-
ciones realizadas por Carrete (2012) que sostiene
una gran cantidad de diferencias vivenciales de-
pendiendo de la discapacidad de los usuarios de
las distintas asociaciones.

Aunque aln son escasas las investigaciones
sobre las diferencias culturales y religiosas, a
la hora de afrontar la discapacidad del familiar,
existen estudios que apuntan hacia diferentes
maneras de vivir y adaptarse a esta circunstancia
(Castellanos y Lépez, 2009). Este hecho se puede
corroborar en este estudio al hallase diferencias
significativas entre las confesiones cristianas y
musulmanas a la hora de valorar su satisfaccion
con la red de apoyo de la que disponen.

Respecto al analisis de la influencia del grado
de discapacidad sobre las demés variables, se
hallaron diferencias importantes en lo relativo al
respiro y ocio. De modo que, légicamente, los ma-
yores grados de discapacidad limitaban a sus fa-
miliares disponer de la mayor parte de su tiempo
de respiro y ocio, lo que puede generar tensiones
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y problemas familiares asi como estados depresi-
vos y menores autocuidados (Suarez 2011, citado
en Pefafiel 2012, p. 121).

Si bien existen recientes investigaciones que
sostienen igualmente diferencias en la vivencia de
la discapacidad dependiendo del nivel econémico
y cultural de los familiares, aquellos con mayores
niveles educativos y culturales perciben peor la
discapacidad, aunque gozan de mejor red de apo-
yo, recursos y tiempo de ocio (Sanchez, 2006). Sin
embargo, en nuestra muestra, estas diferencias
resultaron significativas en la red de apoyo, de
modo que los familiares con mayor nivel educati-
vo, estaban mas satisfechos que el resto. Esto no
ocurrié cuando la variable que influia era el nivel
econdmico. Esto puede deberse a que los familia-
res encuestados, que acudian a asociaciones de
facil acceso (cuyas cuotas no son excesivamente
caras o incluso gratuitas) presentan unos niveles
socioecondmicos no muy dispares.

En lo referente a la edad del cuidador, algunos
autores sostienen que a medida que ésta aumenta,
lo hace la preocupacién, la ansiedad o la angustia
por su familiar con discapacidad (Fresnillo, 20m1).
Sin embargo, se puede interpretar mal este resul-
tado si atribuimos sélo a la edad del cuidador el
aumento de la preocupacién. Lo que suele ocurrir
(Gémez y Cardona, 2010) es que, a medida que el
discapacitado crece, tanto sus necesidades como
la discriminacién social que sufre también aumen-
ta, y con ella la inquietud de sus familiares. Por tan-
to, en este caso hablariamos mas de una influencia
indirecta o de una mera covarianza. De hecho, al
aislar en nuestro estudio empirico la influencia de-
bido exclusivamente a la edad del cuidador, no de-
tectamos diferencias importantes por esta razén.

6. Conclusiones
estudio

Como principales conclusiones del

realizado podemos sefialar que se han podido
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