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RESUMEN:

La vinculacion que tienen las familias con sus hijos/as con discapacidad es mayor debido
a las necesidades de cuidado que precisan. Desde un enfoque actual, la calidad de vida
familiar en jovenes con discapacidad intelectual se consigue cuando éstos/as alcanzan
unos niveles de bienestar que hacen que se encuentren sanos/as, reciban apoyos acordes
a sus necesidades, lleguen a conocer sus derechos, pasen tiempo con sus familias y

tengan buena relacion los unos con los otros.

Por ello, se considera importante que los/as profesionales del Trabajo Social a la hora de
fortalecer los vinculos familiares tengan en cuenta, en su intervencién, tanto las

necesidades de los chicos y chicas con DI como las de sus familias.

PALABRAS CLAVE:

Calidad de vida familiar, jovenes, discapacidad intelectual, trabajo social, enfoque

holistico.

ABSTRACT:

Families' relationship with their children with disabilities is greater because of the care
needs they need. From a current approach, the quality of family life in young people with
intellectual disabilities is achieved when they reach levels of well-being that make them
healthy, receive support according to their needs, get to know their rights, spend time with
your families and have a good relationship with each other.

It is therefore considered important that social workers in strengthening family ties take
into account, in their intervention, the needs of di boys and girls with disabilities and those

of their families.
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I. INTRODUCCION

1.1. Introduccion

Hablar de la calidad de vida familiar en personas con discapacidad intelectual refleja un
importante avance en la investigacion sobre la discapacidad y la familia. Esta Gltima
constituye uno de los pilares mas fundamentales en la vida de los/as jovenes, siendo
quienes mas les ayudan, se implican en su dia a dia, generandose un nucleo indispensable
en la realizacién de tareas y atencion de las necesidades de los/as jovenes con

discapacidad.

La calidad de vida familiar se encuentra explicada por cinco dimensiones: salud y
seguridad (aspectos de salud fisica y emocional y de seguridad con respecto a los
miembros de la familia); apoyo a las personas con discapacidad (apoyos sociales, de otros
familiares o ayudas gubernamentales); recursos familiares (apoyos sociales/familiares);
interaccion familiar (pasar tiempo, resolver los problemas juntos y disfrutar del tiempo
en familia) y, el rol parental (implicacion de los padres en las tareas y necesidades de sus
hijos/as). Modelo propuesto por Verdugo (2004). Segun este modelo, una familia
experimentara una correcta calidad de vida familiar cuando los miembros de la familia

sientan y tengan cubiertas los indicadores de las cinco dimensiones.

En el primer apartado se contextualizara las leyes importantes que guardan relacion con
la discapacidad y los Organismos Estatales de Apoyo que luchan y atienden los derechos

y necesidades que precisan las personas con discapacidad.

En el marco conceptual, se contextualizaré el fendmeno de la discapacidad intelectual. Se
abordara el enfoque holistico, las etapas de desarrollo en la atencidn de las personas con
DI, se explicara con mayor detalle la calidad de vida en personas con DI, centrandonos
en el modelo de calidad de vida familiar con sus cinco dimensiones. Asimismo se vera
cémo es el ciclo vital que tienen las familias con hijos/as con DI, las caracteristicas
familiares, el rol de crianza de la madre en el cuidado y, los recursos y apoyos que pueden

recibir estas familias.



Acabando con este epigrafe, se hara un inciso en la necesidad de una educacion inclusiva
destacando la importancia de los colegios especiales en los chicos/as con discapacidad,;
el impacto que ha ocasionado la situacion del COVID-19 en estas familias y, por ultimo,

el rol del trabajador/a social en el area de la discapacidad intelectual.

En un tercer apartado se comentara la parte metodoldgica. Se usard una investigacion
cuantitativa con el muestreo estratégico o de juicio, por el cual se han obtenido respuestas
sobre la calidad de vida familiar en los/as jovenes del Programa DEMOS de la
Universidad Pontificia de Comillas y del Colegio de Educacion Especial Maria
Corredentora en chicos y chicas de entre 18 y 30 afios. Los resultados obtenidos a través
de esta metodologia nos han servido para contrastarlos con la informacidn obtenida en la

parte teorica.

En ultimo lugar, se abordara la conclusién en la que se podré apreciar con mayor detalle
y brevedad los principales hallazgos de la investigacion. Se destacara la importancia de
seguir investigando sobre aquellos indicadores de la calidad de vida familiar que han
quedado maés sueltos en la investigacion y, que son igual de importantes para averiguar y
comprobar el nivel de calidad de vida familiar en los/as jévenes con discapacidad
intelectual.

1.2. Fundamentacion

La eleccidn de la discapacidad intelectual como tema para desarrollar mi Trabajo Fin de
Grado se basa en haber realizado las précticas en 4° de carrera en el programa DEMOS

de la Universidad Pontificia de Comillas.

En el trabajo he querido centrarme en las familias, al ser uno de los pilares fundamentales
que construyen y participan en el desarrollo de una persona en todos los aspectos de su
vida y, especialmente en los/as jovenes con discapacidad intelectual. Es importante
destacar el rol que ejerce la familia a lo largo de la vida del nifio y la nifia, no s6lo durante

su nifiez o adolescencia, sino también en su adultez y posterior envejecimiento.

El vinculo que tienen las familias en sus hijos/as con algun tipo de discapacidad

intelectual es mayor que en cualquier otra familia normalizada debido a las necesidades



0 apoyos que necesitan estas personas para llevar a cabo las actividades basicas de la vida

diaria.

Por todo esto, surge la necesidad de conocer cuéles son las caracteristicas que presentan
las familias con hijos con DI, necesidades que pueden presenciar en su dia a dia, como es
la relacion familiar y cémo ha podido verse afectada por la situacién del COVID-109.
Asimismo, sobre todo, es fundamental conocer la calidad de vida familiar en la que se

encuentran los jovenes con discapacidad intelectual y su percepcion sobre ella.

1.3. Objetivos de investigacion

1. Conocer la perspectiva de los chicos/as con DI sobre la implicacion de su familia en

su vida diaria.
2. Analizar la calidad de vida familiar de las familias con hijos con DI.

3. Demostrar como ha podido afectar la pandemia del COVID-19 durante el estado de

alarma de los jovenes con DI.

1.4. Hipotesis de investigacion
H1. La implicacion de la familia en los estudios de los/as jovenes es bastante alta.

H2. La mayoria de los/as alumnos/as pasa tiempo con su familia realizando bastantes
actividades.

H3. La mayoria de los/as alumnos/as sienten alegria cuando estan con su familia.

H4. Los chicos y chicas sienten que tienen apoyo por parte de sus amigos/as y de su

familia en su dia a dia.

H5. La situacion del COVID-19 ha servido a los/as jovenes para unirse mas a su familia.



II. MARCO LEGISLATIVO

2.1. Legislaciones:

2.1.1. Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU).

Las personas con discapacidad poseen en comun que necesitan de garantias especificas
para vivir con plenitud de acorde a sus derechos o para la participacion en igualdad de
condiciones que el resto de los/as ciudadanos/as en la vida econdémica, social y cultural.
Por tanto, en esta ley, se contempla la obligacion a los poderes publicos de asegurar que
las personas con discapacidad puedan disfrutar del conjunto de los derechos humanos:

civiles, sociales, econdmicos y culturales.

Asimismo, se instituy6 un concepto de discapacitado mas ampliado, considerandose de
una persona con especial dificultad para poder satisfacer sus necesidades normales de la

vida diaria.

2.1.2. Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de educacion (LOE) / Ley Organica
8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (LOMCE)

Todo el mundo tiene derecho a una ensefianza y educacion a lo largo de su trayectoria
vital y, no por tener una discapacidad o deficiencia privarle de su derecho a aprender.
Segun el articulo 24 de la Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con discapacidad donde se promueve y se defiende que todas
las personas con discapacidad tienen el derecho de recibir una educacién, por lo que los
paises deben crear un sistema educativo que garantice dicho derecho donde puedan

desarrollar su talento, creatividad, dignidad, personalidad y sus aptitudes.

La LOE introduce el termino de “alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo”, refiriéndose a aquellos que requieren de una atencion educativa diferente por

presentar necesidades educativas especiales o dificultades en el aprendizaje.



Se entiende por alumnado con necesidades educativas especiales a aquellos que requieren
en un periodo de escolarizacion o a lo largo de ella, apoyos o atenciones educativas

explicitas procedentes de discapacidad o trastornos grave de conducta.

Dentro de la LOMCE se incluye un apartado haciendo referencia a la importancia de la
flexibilidad del sistema educativo para adecuar la educacion a la diversidad de aptitudes,
intereses, expectativas y necesidades del alumnado, asi como los cambios que puede

experimentar el alumnado y la sociedad.

2.1.3. La Convencion Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006).

Tratado que se recogid y aprobo el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea General de

las Naciones Unidas sobre la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad.

Esta conveccion tiene por propdsito “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por

todas las personas con discapacidad, y garantizar el respeto de su dignidad inherente.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas.

2.1.4. Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con

discapacidad y de su inclusién social.

La presente ley, adaptandose a la Convencion Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad rehace y acuerda, en una sola ley, la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre (LIONDAU), Ley 13/1982, de 7 de abril (LISMI) y, la Ley 49/2007, de 26 de
diciembre (Ley de infracciones y sanciones) por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y

accesibilidad universal de las personas con discapacidad.



2.2. Organismos Estatales de Apoyo:

2.2.1. Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de la Discapacidad
Intelectual (FEAPS)

Organismo creado en 1964 para trabajar y luchar por la igualdad de oportunidades de las

personas con DI y la inclusion de este colectivo y de sus familias.

2.2.2. Real Patronato sobre Discapacidad

Organismo propuesto por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, con la
finalidad de promover la prevencion de deficiencias, rehabilitacion e insercion social de

las personas con discapacidad elaborado en el afio 2000.

2.2.3. Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI)

Fue creado en el afio 2009 con el fin de promover, proteger y supervisar la aplicacion de

la Convencion de la ONU.

1. MARCO CONCEPTUAL

3.1. Discapacidad: concepto, origen y discapacidad intelectual

La discapacidad segin la OMS (2001) “es la condicion del ser humano que, de forma
general, abarca las deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones de participacion

de una persona”. Tres definiciones clave de dicha definicion:

- Deficiencia: problemas que afectan a una estructura o funcion corporal.
- Limitaciones: dificultades para ejecutar el desempefio o realizacion de
actividades.

- Restricciones: dificultades para relacionarse y participar en situaciones vitales.

A pesar de que nos vayamos a centrar en la discapacidad intelectual, existen otros tipos
de discapacidad, psiquica, sensorial y fisica (Cubero, 2020).
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La discapacidad fisica, comprende aquellas categorias osteoarticulares, enfermedades
cronicas, neuromuscular expresiva y mixta; la discapacidad psiquica, abarca la
discapacidad intelectual y enfermedad mental y, por ultimo, la discapacidad sensorial

engloba la discapacidad auditiva, visual y sordoceguera.

La discapacidad intelectual (Fierro, 1984) no adquiere figura en nuestro pais hasta
comienzos del siglo XX. Antiguamente, desde la postguerra ser una persona con
discapacidad se consideraba ser una persona pasiva, una vergiienza para la familia donde

apenas recibian ayudas y apoyos, no tenian ni voz ni voto.

La atencion a las personas con discapacidad intelectual empez6 en Espafia a modo de
preocupacién y propuesta de profesionales de la educacién y psiquiatria regida por las
administraciones publicas. Las primeras Asociaciones que aparecen y vuelven visible a
la persona con DI como un sujeto de derecho surgen en San Sebastian y Valencia en los
afios 60-70 donde se comienza a plantear la atencién a las personas con DI desde el ambito
publico mediante subvenciones para la creacion de centros donde pudieran acudir o becas

para su educacion.

Segun Gonzalez (2012) “la discapacidad intelectual se caracteriza por manifestar
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y también en la conducta

adaptativa, tanto en lo que se refiere a habilidades préacticas, sociales y conceptuales”.

Siguiendo con esta autora, para que se dé la discapacidad intelectual deben concurrir tres

circunstancias:

a. Limitaciones en el funcionamiento intelectual: presenta una capacidad funcional
inferior, obtiene una puntuacién menor del 70% en un test de inteligencia.

b. La discapacidad se origina antes de los 18 afios.

c. Ladiscapacidad intelectual NO solo afecta a la inteligencia. Presenta limitaciones
significativas en la conducta adaptativas, aquellas que ayudan a la persona a
adaptarse y ser funcional con su entorno, como en las siguientes:

- Comunicacion: problemas para comprender y transmitir informacion simbolica
0 para hablar correctamente.

- Autocuidado: respecto a actividades de aseo, vestido, comida, apariencia fisica...

- Vida en el hogar: necesidad de ayuda para la realizacion de las actividades del
hogar como el orden o cuidado de la ropa.
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- Habilidades sociales: inconvenientes a la hora de iniciar, mantener o finalizar
una conversacion.

- Uso de la comunidad: dificultades por ejemplo a la hora de usar el transporte
publico.

- Autodireccion: necesidad de ayuda para elegir sus propias decisiones.

- Saludy seguridad: hacerse dafio a ellos mismos o padecer enfermedades.

- Académicasy funcionales: dificultades cognitivas, como por ejemplo, el aprender
a leer.

- Ocio y tiempo libre: problemas para desarrollar y manifestar intereses o
preferencias respecto al tiempo de ocio.

- Trabajo: necesitar ayuda para la realizacion de habilidades laborales, como seria

usar un ordenador.

Es significativo dejar claro que no todas las personas con discapacidad intelectual
presentan dificultades en todos los ambitos mencionados, ni con la misma intensidad.
Cada persona con discapacidad intelectual se muestra de manera distinta y con
habilidades diferentes. Por lo tanto, podemos decir que la discapacidad intelectual
provoca una serie de dificultades o inconvenientes en el desarrollo del funcionamiento
diario de la persona y, para poder desenvolverse, necesita de distintos niveles de apoyos,

los cuales seran necesarios para la mejora del funcionamiento de la persona.

No todo apoyo tiene por qué ser necesariamente una persona, si no también, “aquella
relacion, objeto, entorno, actividad o servicio que responde a alguna necesidad de la
persona con discapacidad intelectual y le ayuda a conseguir sus objetivos y su plena

participacion social” (Gonzélez, 2012).

He visto importante e interesante un video sobre la conceptualizacion de la discapacidad

intelectual a dia de hoy a modo aclarativo, realizado por Plena Inclusion Madrid. Se trata
de una organizacion de Espafia que representa a las personas con discapacidad intelectual

0 del desarrollo (Plena Inclusion, 2018).
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3.1.1. Modelo actual de la discapacidad social: Enfoque Holistico

Perspectiva

Conceptos utilizados

“Locus” de la

Factores de

Intervencién y

Clasificaciones

discapacidad riesgo apoyos
Interaccién Anomalias Dietas especiales | - Etiologia
Elmzslen - Etiologia genética- genéticas 0 Modificaciones - Nivel de
- Genética entorno cromosomicas genéticas desarrollo
- Organica Salud Traumatismo Procedimientos
Desarrollo craneoencefalic juridicos
cerebral 0 Psicofarmacologi
Teratdgenos a
Intervenciones en
salud mental
Interaccion Crianza Habilidades  de | - Niveles de

Psicoeducativa

- Aprendizaje

- Comportamiento
adaptativo

- Funcionamiento
intelectual

- Motivacién

reciproca y
dindmica entre
capacidad
intelectual,
comportamiento
adaptativo y
participacién

Ausencia de
intervencion
temprana

Falta de
oportunidades
de desarrollo y
crecimiento

personal

crianza
Estrategias de
desarrollo
personal
Asesoramiento
Educacion
especial
Apoyos en la
toma de
decisiones
Tecnologia  de
ayudas y de la

informacion

comportamiento
adaptativo
- Niveles de

intervalos de CI

Sociocultural

- Interaccion persona-

entorno
- Contexto social
- Actitudes  de
sociedad

- Interaccién social

Limitaciones
funcionales
Divergencia
entre la
competencia
personal y las
exigencias del

entorno

Actitudes de la
sociedad
Entornos
empobrecidos
Entornos

segregados

Apoyos naturales
Cambio en las
percepciones o las
actitudes de las
personas
Enriquecimiento
del entorno
Adaptacion  del

entorno

- Intensidad  de
los apoyos

necesarios
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Justicia

Discriminacion

Ordenacion de

Desigualdad

Afirmacién  de

- Competencia
/incompetencia
/apto/no  apto
para los
privilegios del
ser humano

la sociedad social/injusticia derechos
- Derechos legales Estructuras Discriminaciéon | - Planificacién
- Derechos humanos gubernamental Negacién  de centrada en la
es los derechos persona
- Decisiones
judiciales

Fuente: Caracteristicas principales de las distintas perspectivas en la discapacidad intelectual

propuesto por Schalock et al. citado por Verdugo (2018, p.38).

3.1.2. Etapas de desarrollo en la atencién a las personas con discapacidad
intelectual

Puig de la Bellaseca (1990) relata las diferentes etapas por las que han ido pasando la
atencion dirigida hacia las personas con discapacidad intelectual, el modelo tradicional,

paradigma de la rehabilitacion y el paradigma de la autonomia personal.

Con lo que respecta al modelo tradicional, es la actitud manifestada por parte de la

sociedad asignando el papel de “marginado” a la persona con discapacidad.

En base al paradigma de la rehabilitacion, el problema se centra en la persona,
concretamente en las deficiencias y dificultades que manifiesta para su integracion social
en igualdad de condiciones que el resto de la sociedad. Se pretende la rehabilitacion de la
persona con la discapacidad con la ayuda e intervencion de distintos expertos que cuiden
el control del proceso de rehabilitacion del sujeto. Este proceso tiene resultados
significativos cuando la persona adquiere un mayor grado de destrezas funcionales y por

la obtencién de un empleo.

Por altimo, el paradigma de la autonomia personal nace junto con la defensa y
proteccion de los derechos civiles de colectivos minoritarios 0 marginados sociales. Este
momento se inicia con la difusion de nuestra Constitucién y de las posteriores leyes que
van facilitando la integracion de las personas con discapacidad en nuestra sociedad. Se
lucha por una vida independiente y autdnoma para que estas personas puedan tener la
autodeterminacion suficiente para decidir sobre su propia vida y proceso de rehabilitacion

superando asi las barreas fisicas y sociales que impone el entorno.
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3.2. Calidad de vida en personas con discapacidad intelectual
3.2.1. Modelo de calidad de vida familiar

El concepto de calidad de vida tiene un papel fundamental en la mejora e innovacion de
los servicios y programas dirigidos a apoyar a las personas con discapacidad intelectual.
En un primer enfoque veremos las dimensiones de la calidad individual y después las

dimensiones de la calidad de vida familiar.

La clasificacion sobre la calidad de vida mas aceptada por la comunidad cientifica
internacional fue la que propuso Schalock. “La Calidad de Vida es un concepto que
refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacion con ocho necesidades
fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de la vida” (Verdugo, 2002,
p.69). Las ocho dimensiones de vida corresponden al bienestar emocional, relaciones
interpersonales,  bienestar material, desarrollo  personal, bienestar fisico,

autodeterminacion, inclusion social y derechos.

DIMENSIONES INDICADORES

- Nivel educativo.
DESARROLLO PERSONAL - Habilidades personales.

- Comportamiento adaptativo.

- Elecciones.
- Decesiones.
AUTODETERMINACION - Autonomia.
- Control personal.

- Objetivos personales.

- Relaciones sociales.

- Amistades.
RELACIONES

INTERPERSONALES

- Actividades sociales.
- Interrelaciones.

- Relaciones.
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INCLUSION SOCIAL

Integracion 'y  participacion en la
comunidad.
Papeles comunitarios.

Apoyos.

DERECHOS

Derechos humanos (respeto, dignidad e
igualdad).
Derechos legales (acceso, tratamiento legal

y justo)

BIENESTAR EMOCIONAL

Seguridad.
Experiencias positivas.
Satisfaccion.
Autoconcepto.

Ausencia de estrés.

BIENESTAR FISICO

Atencion sanitaria y nutritiva.

Entretenimiento y ocio.

BIENESTAR MATERIAL

Condiciones de vivienda.
Condiciones de estatus laboral.
Situacion financiera.

Posesiones.

Fuente: Elaboracién propia de las dimensiones e indicadores de la calidad de vida individual en

base a Schalock, 2009.

Es fundamental saber como alcanzar la calidad de vida individual de cada uno para asi

conseguir y ayudar a obtener una correcta calidad de vida familiar. La calidad de vida en

el &mbito familiar puede entenderse desde el impacto que tiene la discapacidad en la

calidad de vida de la familia o desde el impacto de la discapacidad en la persona y, por

consiguiente, el rol a realizar por parte de la familia (Verdugo, 2004).
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DIMENSIONES

INDICADORES

SALUD Y SEGURIDAD

Acceso a la atencion sanitaria que entienda las
necesidades individualmente de cada miembro
de la familia.

Estar sanos fisicamente y emocionalmente.
Sentirse seguros en casa, trabajo y en el

vecindario.

APOYO A LAS
PERSONAS CON
DISCAPACITAD

Apoyo para progresar en el colegio o lugar de
trabajo.

Apoyo para hacer amistades.

Apoyo para obtener ayudas gubernamentales.
Tener una correcta relacion con los proveedores
de servicios que trabajan con la persona con

discapacidad.

RECURSQOS
FAMILIARES

Apoyo por grupos sociales, espirituales o
culturales.

Ayuda externa disponible para encargarse de las
necesidades especiales de la persona con
discapacidad.

Tener tiempo para dedicarlo a intereses propios.
Saber si los miembros de la familia cuentan con
amigos u otras personas para que les brinden su

apoyo.

INTERACCION
FAMILIAR

Disfrutar del tiempo juntos.

Resolver problemas juntos.

Tener buena relacion con familia lejana.
Hablar claramente los unos con los otros.

Demostrarse carifio y preocupacion.
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- Ayudar a sus hijos/as a ser independientes.

- Ayudar a llevar a cabo sus tareas.

- Tener tiempo para atender las necesidades

ROL PARENTAL individuales del hijo/a con discapacidad.

- Conocer a otras personas que formen parte de la
vida del hijo/a con discapacidad (amigos/as o
profesorado)

Fuente: elaboracion propia de las dimensiones de la calidad de vida familiar en base a Turnbull,

A. (2003).

3.2.2. Jerarquia de la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual

Siguiendo con el modelo de Maslow, Schalock y Vergudo (2004) elaboraron una
jerarquia representativa sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad

intelectual en funcién de sus procesos de autodeterminacion.

Tener suefios propios y planes
(bienestar emocional)

Tener oportunidades de conocer a otras
personas (inclusién social y relaciones
interpersonales)

ener lo que/a quien es importante para
nosotros en la vida diaria, personas con quien
estar y saber hacer (desarrollo personal y
autodeterminacion)

Estar sanos y seguros (bienestar fisico,
material y derechos)

Fuente: elaboracion propia a partir de la pirdmide de Maslow.
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3.3. Ciclo vital en la familia con discapacidad intelectual

El ciclo vital familiar describe los cambios de desarrollo que experimenta la familia en
cada etapa de este ciclo a raiz del nacimiento de un hijo/a con discapacidad intelectual y

el estrés que provoca la transicion de una etapa a otra (Freixa,1998).

Antes de empezar a desglosarlo, es importante destacar que no todas las familias tienen
que pasar por este proceso, hay casos en los que en el propio diagnéstico del bebe antes
del nacimiento se conoce la situacion y se van adaptando a ello y otros, donde en el propio
nacimiento del bebe descubren la discapacidad y puede producirse un shock por parte de

los progenitores.

También tiene que ver el diagndstico del nifio/a, no seria lo mismo una discapacidad leve

a una gravemente que afectara a su funcionamiento y desarrollo diario.

En la primera etapa nos encontrariamos con el “nacimiento” del hijo/a con DI. En este
momento, las familias pasan por una serie de reacciones inmediatas. En primer lugar,
estaria la negacion, los padres sienten sentimientos de incredulidad, negacion y, por otro
lado, la rebeldia al encontrarse algo que no esperaban, ya que como se ha mencionado
antes, es posible que no supieran el diagnostico del bebe y la discapacidad hasta el
momento del nacimiento. Por ello es importante que los/as profesionales informen a los
padres sobre las causas y efectos del diagnostico especificando como seria el futuro del

nifo/a, su tratamiento, asi como otra serie de pautas.

En esta etapa también nos encontrariamos con una fase de negociacion donde se busca el
“por qué” les ha pasado esto y como puede afectar en su vida a partir de ahora, seguido

de sentimientos de culpa o ansiedad con un periodo depresivo.

Superado todo lo anterior la familia empezaria a aceptar la situacion, en hacer lo que
mejor es para su hijo/a, busqueda de soluciones, tratamiento...etc. donde sigue siendo

fundamental la ayuda por parte de los profesionales (Diaz, L., Gil, A., Moral, D. 2010).

La segunda etapa comienza en el periodo prescolar. Esta etapa esta caracterizada por una
mayor necesidad de apoyo hacia las familias. En este momento las familias se empiezan
a dar cuenta de la necesidad de recursos que necesitan al tener que modificar sus

actividades de la vida diaria en funcion de las necesidades de su hijo/a, ya que, a lo mejor,
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no son compatibles con las actividades que realizaban anteriormente como puede ser

cumplir el horario de trabajo de los progenitores.

Hay veces que el cuidado de un hijo/a con discapacidad intelectual puede conllevar
muchas responsabilidades y obligaciones llevando en muchos casos a que algiin miembro
de la familia tenga que dejar su trabajo para hacerse cargo y ocuparse exclusivamente a
su hijo/a. Generalmente esto suele venir si se encontrase el menor en una situacion de

discapacidad gravemente afectada.

“La familia es la institucion primordial que ejerce influencia en el nifio/a (Sanchez, 2006)
ya que transmite valores, costumbres y creencias por medio de la convivencia diaria.
Asimismo, es la primera institucion educativa y socializadora del nifio/a, pues desde que

nace comienza a vivir la influencia formativa del ambiente familiar”

Siguiendo con las etapas del ciclo vital familiar, el tercer lugar llegaria la edad escolar (6
a los 12 afios) donde surge el dilema de cuél sera la mejor escuela para su hijo/a, escuela

especial o de integracion.

En el caso de la escuela integradora, esun ~ INTEGRACION INCLUSION
modelo de escuela donde se pretende
agrupar dos principios fundamentales:
comprensividad y diversidad. Se trata de
una escuela comun para nifios/as diferentes.

Por consiguiente, la escuela inclusiva se

centra en el alumnado como persona y en

atender sus caracteristicas individuales.

En la cuarta etapa, se abarca el periodo de la adolescencia (13 a los 18 afios) donde las
familias siguen viendo a su hijo/a como un nifio/a, y les cuesta admitir que han crecido.
Deben promover y ayudarles en la medida de lo posible su independencia y autonomia'y,
a su vez, se empezardn a dar cuenta que su hijo/a dependerd econdémicamente y

socialmente de ellos.

Al pasar de la adolescencia a la adultez, se comienza la quinta etapa donde siguen
necesitando apoyos especiales. En las familias cambian los tipos de apoyos, necesidades
y serviciosy a su vez, surge la necesidad de buscar un centro ocupacional o centro de dia.
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En altimo lugar, esta la etapa del envejecimiento. La preocupacion por las familias en
esta etapa se caracteriza por qué no saben qué pasara con sus hijos/as cuando ellos/as ya

no estén.

Es importante resaltar la importancia y necesidad de la informacion y asesoramiento
continuo por parte de los/as profesionales en cada etapa de este ciclo vital ya que, las
familias necesitan tener la informacion suficiente para saber qué es lo mejor para sus
hijos/as y que es lo que quieren realmente para su futuro. En este ciclo vital las principales
necesidades de las familias con hijos/as con discapacidad intelectual se fundamentarian
en la informacion, apoyo, orientacidn, seguimiento y la socializacion (Rios, 1994, citado
por Lifian, 2013).

3.3.1. Caracteristicas de las familias con hijos/as con Discapacidad Intelectual.

a. Experiencia de los padres y madres: la imprevisibilidad de las conductas de los
hijos/as con DI, pueden ocasionar habilidades comunicativas limitadas y
dificultades en las relaciones familiares. La relacion funcional dependera de la
habilidad de los padres o demas hermanos/as para aprender como mejorar este tipo
de interaccion.

b. Sobreproteccion y disciplina: cuando los padres perciben a sus hijos/as como
carentes de ciertas habilidades, acttan por ellos privandoles de oportunidades de
desarrollarlas por si mismos. Otras formas de sobreproteccion serian evitar
situaciones sociales o compartir espacios publicos urbanos.

c. Rol del padre: mayor implicacion por las madres (papel que mas tarde
profundizaremos) y papel menor en la educacion de los hijos/as por los padres.

d. Los efectos emocionales del cuidado: conlleva una carga fisica y psicoldgica
mayor, en ocasiones derivados a problemas econémicos, estrés fisico, emocional
0 depresién en algun miembro de la familia (mayormente en la madre por la
sobrecarga del cuidado).

e. Efectos sobre la relacion sentimental: puede condicionar situaciones disruptivas
maritales.

f. Efectos adversos sobre los hijos e hijas: una atencién hacia la persona con

discapacidad intelectual puede condicionar a que los progenitores “olviden” a los
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demas miembros de la familia y exigir mas a sus hijos/as que no presentan una
discapacidad intelectual como forma de compensar las limitaciones del otro hijo/a.
También esto se puede condicionar por el estigma social derivado de tener un

hermano o hermana con DI (Carracedo, 2013).

3.3.2. Rol de la madre en la crianza y cuidado de los hijos con DI

Las personas con discapacidad intelectual requieren de una atencién y cuidado continuo
incluso, dependiendo de la gravedad de la situacidn, asistencia permanente las 24 horas
del dia. La presencia de un hijo/a con discapacidad e inclusive con dependencia puede
afectar en el desarrollo de la familia, sobre todo en el papel de la madre. Especialmente

la madre es la figura de la familia que se vuelva en el cuidado del hijo/a.

La sobrecarga que la familia tiene no solo corresponde a la dedicacion de su hijo/a. El
continuo cuidado puede suponer, en el peor de los casos, el deterioro de la familia,

renuncia personal a areas e intereses propios provocando asi un estrés familiar.

Cuando hablamos de estrés familiar (Vives, 2007) se hace referencia al agotamiento fisico
o psicoldgico, depresion, autoestima baja, asilamiento...etc. que puede conllevar al
abandono del cuidado de otros hijos/as en el hogar e incluso al abandono de la propia

pareja.

La caracteristica mas llamativa de estas familias es el abandono del puesto de trabajo por
parte de la madre a partir del nacimiento del hijo/a con discapacidad intelectual. Cuando
se intenta pasar por la etapa en la que compagina vida laboral y cuidado del hijo/a, la
necesidad de atencion y las dificultades en el mercado laboral llevan a que la mujer tome
la decisidn de dejar de trabajar para volcarse plenamente en el cuidado de su hijo/a al ser

incompatible la vida familiar con la laboral.

En la familia suele ser la mujer quien abandona el puesto laboral o, dedicarse a trabajar
menos horas con menos remuneracion con respecto al hombre. Esto puede llevar oculto
el rol que se tenia sobre la mujer hace afios, el papel basado solamente en el cuidado de

la familia y el del vardn del trabajo.

A veces, la carga y angustia de estas familias puede estar relacionado con el problema de
encontrar una respuesta a los servicios que necesita su hijo/a con discapacidad intelectual,
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por ello, es importante ver cudl es la necesidad que se necesita dar y tener en cuenta de
qué forma se puede contribuir positivamente en la calidad de vida de la familia (Vives,
2007).

Se realiz6 una investigacion sobre experiencias de madres con hijos/as con discapacidad
publicado en el Ministerio de Economia y Competitividad realizado por Marre, D.,
Monnet, N., San Roman, B., Brock, S., Duran, M., Badia, V., Paramita, A., & Cho, R. en
2015.

La investigacion parte del concepto que se tiene sobre “ser buena madre” refiriéndose a
ser la principal persona encargada y cuidadora de sus hijos/as, centrada en su crianza y
centrada solamente en ellos/as. Se identificaron 5 expectativas sobre la percepcién de ser

buena madre, que se explicaran a continuacion.

En primer lugar, “ella es y siempre sera la cuidadora del nifio/a”, aquella buena madre es
quien deja todo para dedicarse al cuidado de las necesidades reales y percibidas de su

hijo/a.

En segundo lugar, “ella es especial y capaz de hacerlo todo”. Esperar que estas madres
sean superiores a otras en la capacidad para poder hacer frente a los conflictos que puedan

provocar situaciones de soledad o aislamiento.

Las participantes se consideraban las Unicas capaces de atender y cuidar a sus hijos/as de
forma adecuada. Sin embargo, muchas de ellas, alegaban la necesidad de una mayor
compresion social apoyado por los servicios institucionales o sociales para minimizar y

aliviar en la intensidad en este tipo de situaciones.

“Ella no debe trabajar en un empleo renumerado” como se ha mencionado anteriormente,
muchas madres dejan su trabajo o realizan uno peor y menor pagado para atender a su
hijo/a, ya que, se sentirian malas madres si no estuvieran continuamente disponibles para

atender a sus hijos e hijas.

Ligado a la expectativa anterior surge la de “ella se encargara de la crianza” al igual que
lo dicho antes, aparte de esperar que sean quien se encargan del cuidado de sus hijos/as,
también son las encargadas de llevar a cabo la crianza. Claramente en todo lo comentado,

el papel del padre estd muy secundario e incluso inexistente.
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Y, en Ultimo lugar, “ella mantendra la apariencia de normalidad”, la madre debe ver a su
familia como normal. Para considerarse buenas madres de nifios/as con discapacidad se
espera de las madres que hagan frente a la diferencia y que presenten la misma con total
normalidad. Sin embargo, defienden que nadie puede realmente entender que hay detras

de todo este papel a no ser que vivan la misma situacion y experiencia.

3.3.3. Recursos y apoyos que reciben las familias con hijos con discapacidad

intelectual
Servicios y prestaciones de la Comunidad de Madrid.

- Centro Base-CRECOVI. Informacion sobre la discapacidad y valoracion, asi
como una derivacion de intervenciones terapéuticas.

- Atencién temprana: nifios/as entre 0 y 6 afios con una atencién individualizada.

- Centros y servicios: residencias, centros de dia o centros ocupacionales.

- Empleo: programa de acompafiamiento, emplea TU capacidad, orientacion
laboral del centro base, servicios de apoyo para la insercion sociolaboral.

- Agencia Madrilefia de tutela de adultos (AMTA).

Recursos sociales del Ayuntamiento de Madrid.

- Servicio de Ayuda a Domicilio para personas con discapacidad.

- Centro de Dia para personas con DI (Navas de Tolosa).

- Centro Ocupacional para personas con DI (Villaverde).

- Programas de Respiro Familiar para personas con discapacidad intelectual,
discapacidad fisica y organica o con dafio cerebral sobrevenido.

- Servicio de Intérprete de Lengua de Signos Espafiola.

- Servicio de Informacién y Orientacién sobre discapacidad intelectual y
discapacidad fisica y orgéanica.

- Centros especiales e integrados.

- Campamentos residenciales y urbanos para nifios/as con discapacidad intelectual.
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3.4. Hacia una inclusion educativa. Importante papel de la familia en el apoyo

educativo de sus hijos e hijas

La inclusion educativa (UNESCO, 2008) define la inclusion como “un proceso de
abordaje y respuesta a la diversidad de las necesidades de todos los alumnos/as a través
de la creciente participacion en el aprendizaje, las culturas y las comunidades, y de la
reduccion de la exclusion dentro y desde la educacion” (p.11). Actualmente el concepto
de atencidn a la diversidad en la escuela estda muy ligado a las necesidades especificas de

apoyo educativo.

Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo de Educacion (LOE), introduce el término de
“alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo” (ACNEAE), para referirse a
aquellos que requieren una atencion educativa diferente por presentar: necesidades
educativas especiales, dificultades especificas de aprendizaje, altas capacidades
intelectuales, por haberse incorporado tarde al sistema educativo y por sus condiciones
personales o de historia escolar. Y por otro lado, nos encontrariamos con Ley Organica
8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (LOMCE).

Hay que tener claro que no hay dos nifios/as iguales, y que cada uno tiene necesidades
educativas diferentes. Las necesidades educativas especiales (Gonzalez, 2012) mas

comunes que pueden tener los alumnos y alumnas con DI son las siguientes:

= El desarrollo de una educacién sensorial y perceptiva.

= Una atencién temprana y estimulacién precoz.

= El desarrollo de capacidades basicas motrices.

= El desarrollo de habilidades relacionadas con la comunicacion.

= El desarrollo de la competencia curricular a través de una Adaptacién Curricular
que adecue el curriculo a sus necesidades, para la consecucion de las habilidades
académicas.

= Funcionales: respuesta ante los estimulos, capacidad de analisis y sintesis,
atencion, percepcion, memoria y metacognicion.

= El desarrollo y la adquisicion de las competencias basicas.

= La planificacion y organizacion del contexto escolar, como disefio de zonas de
aula y distribucion de horarios.

= Laatencion en su medio familiar y social.
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= Se podria decir que las necesidades prioritarias que mas preocupan a los/as
profesores/as en su intervencion educativa estarian dentro de tres &mbitos: el de

autonomia personal, el de comunicacion y el de conductas.
Modelo de Escuela inclusiva

Con las presentes leyes que se han ido nombrando anteriormente nace el movimiento de
la educacion inclusiva con el objetivo de reestructurar las escuelas y poder responder de
una forma mas efectiva las necesidades de todos los nifios/as. Este tipo de escuelas son
las mas efectivas promoviendo y ensefiando la solidaridad entre todos los alumnos y

alumnas, tengan o no necesidades educativas especiales (Barrio de la Puente, 2009).

La escuela inclusiva debe contar con una serie de condiciones, como son: liderazgo
efectivo y extensible hacia toda la escuela; compromiso del profesorado, alumnos/as de
la comunidad; compromiso en la planificacion y colaboracién de estrategias de
coordinacion, y tener una buena politica para el desarrollo profesional del/la docente y

alumnado.

Las escuelas inclusivas promueven y favorecen la participacion de todos los alumnos/as
sin distincién alguna, descartando cualquier intento de establecer categorias. Todo el
profesorado trabajard en equipo para disefiar en comun actividades correspondientes al
curiculum general, el cual se adaptara a las necesidades y capacidades de cada uno de los

alumnos/as.

La finalidad de la creacion de estas escuelas es crear un sistema educativo que ayude a
hacer frente a las necesidades de los alumnos/as respetando la individualidad y asi poder

aumentar la igualdad de oportunidades como medio para conseguir la mejora educativa.

Alguna de las caracteristicas que tienen estas escuelas son, la diversidad como mejora del
aprendizaje, respeto a las diferencias fuera y dentro del aula, adecuacion y diversificacion
del curriculum ordinario, apoyo a los alumnos/as en el aula, colaboracién con otros

centros y la participacion de los padres en la planificacion educativa de sus hijos e hijas.

En definitiva, la escuela inclusiva promueve el sentido de la comunidad, aceptacion de

diferencias y respuesta a las necesidades individuales (Barrio de la Puente, 2009).
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3.5. Impacto personas con DI y sus familias respecto al COVID 19

Plena Inclusion Madrid (2020) durante la etapa del confinamiento y del estado de alarma,
maés concretamente del 29 de abril al 4 de mayo, realizd una encuesta a las familias con
hijos/as con discapacidad intelectual para conocer como habia sido la situacion familiar
y las dificultades que se han podido encontrar. En esta encuesta participaron hasta 1.052

personas.

Con respecto al clima familiar, es donde se obtuvo resultados mayormente positivos, 2/3
declar6 haber pasado la situacion alarmante “razonablemente bien”, un 5% complicado y
un 9% considerd que la continuidad en el tiempo de las medidas previstas ante tal

situacion dificultd la convivencia y aumento la tension y el cansancio.

En el impacto econdmico vy laboral, un 43% de las familias se habia visto bastante

perjudicado econdmicamente por la crisis del COVID-19. Un 30% habia amentado sus
gastos familiares, cifra que se ve elevada hasta el 40% en las familias monoparentales.
Por otro lado, 1 de 8 familias reveld encontrarse en una situacion econdémica muy

alarmante.

En el ambito laboral, en el 37% de los casos la situacién habia empeorado (1 de cada 5
personas estaba en situacion del ERTE) ademas, muchos se consideraban autonomos y

los llevd a una reduccion o pérdida de ingresos.

En lo referente a la conciliacidn, intensidad y periodicidad de los apoyos que necesitan

las personas con discapacidad intelectual ha llevado a que 1 de cada 4 familiares haya
tenido que dejar su trabajo o reducir su jornada para poder dedicarse y hacer frente a los
cuidados de su familia con discapacidad. Familias que han estado trabajando de forma
presencial o teleméaticamente, 3 de cada 5 mostraban dificultades para poder conciliar su

ambito familiar y laboral.

Por ultimo, se reveld una incertidumbre con respecto al futuro, muchas familias
contestaron que viven con ansiedad el momento en el que deban reincorporarse al trabajo
en el caso de que no concuerde en el tiempo con la vuelta a la rutina de su familiar con

discapacidad intelectual.

Los mayores impactos familiares que se reflejaron se produjeron en familias con personas

con discapacidad intelectual de 0 a 21 afios.
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https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/2020/05/ENCUESTA-SOBRE-EL-IMPACTO-DE-LA-SITUACI%C3%93N-PROVOCADA-POR-EL-COVID_DOM_2.pdf

A su vez, Plena Inclusion Espafa (2020) elabor6 una guia de apoyos en casa durante la
pandemia del COVID-19.

3.6. Rol del trabajador/a social en el area de la discapacidad

El papel del/la trabajador/a social dentro del area de la discapacidad es de vital
importancia. El/la profesional debe ser consciente de la importancia de dotar a las
personas con discapacidad de autonomia, en la medida de lo posible, de mover, gestionar
y dar a conocer recursos y servicios que se ajusten a las necesidades de cada usuario/a,
asegurandose siempre la continuidad de sus derechos y una calidad de vida lo mejor
posible (Lorna, 2014).

El/la profesional debe hacer que la familia participe en todo lo que concierne a su hijo/a
con discapacidad y hacerles conocer de las ayudas y servicios con los que pueden contar
para asi mejorar la calidad de vida familiar. Dentro de este proceso, se considera a la
familia como un “recurso para la inclusion”, el cual debe acompafiar y brindar el apoyo

y ayuda ante las necesidades que surjan en su hijo/a con discapacidad.

En las funciones y roles de la intervencion del trabajo social en este &mbito se encuentran

las siguientes actividades especificas (Lorna, 2014).

En primer lugar, la interaccion, aquel primer contacto que realiza el/la profesional con la
persona con discapacidad. A la interaccion se la dedica bastante tiempo ya que se trata de
un intercambio de impresiones, vivencias 0 emociones, donde se tiene que establecer un

clima de confianza y relacion.

A continuacién se encuentra la planificacion, pensar acciones donde el/la profesional se
anticipa y piensa que puede ejecutarse, los obstaculos o dificultades que pueden

plantearse en la intervencion. Es el momento de elegir, seleccionar y tomar decisiones.

El seguimiento y evaluacion va ayudando a ver que se va consiguiendo y lo que no, en
base a lo programado. Aqui se encuentran las memorias de actividades que aparte de
servir para evaluar, sirve como herramienta para la transmision de conocimientos desde

el trabajo social.
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En cuarto lugar, la coordinacion, consiste en llevar la intervencién individual a la
colectiva. En este momento, el/la profesional puede necesitar o requerir de ayuda de otros

comparfieros/as que compartan conocimientos o puedan orientar.

La gestion, dirigida a documentar, controlar y tramitar cualquier tipo de apoyo que la
persona con discapacidad requiera y necesite. Después, se encuentra la orientacion y
asesoramiento, aquella forma en la que el/la profesional transfiere los conocimientos con

las personas con discapacidad y sus familias.

En la intervencion pueden surgir cualquier tipo de conflicto entre las familias y sus
hijos/as, y la mediacion y conciliacion es una de las herramientas en las que el trabajo

social puede trabajar y mediatizar la situacion.

Y en ultimo lugar, esta la funcion de comunicacion. En todo momento el/la profesional
debe comunicar cualquier intervencion, progreso, obstaculo que se dé a lo largo de todo
el proceso cara a cara con la persona o sus familias asi, como también a otros

profesionales que también se encuentren implicados (Lorna, S, 2014).

A parte de estas funciones, los trabajadores/as sociales dentro de este &mbito tienen cuatro

roles:

- Elacompafiamiento. Proceso en el cual ayudan a las personas a intentar que sean
lo méas auténomas posibles y puedan realizar proyectos vitales por si mismas.

- Enlace. Es un puente entre las interacciones de la persona con discapacidad en el
centro, como fuera del mismo.

- Promocion. Impulsa acciones que lleguen a mejorar las condiciones de vida de
las personas con discapacidad y, asimismo, realizan propuestas y valoraciones.

- Defensa. Este rol puede darse en casos en los que la familia utiliza
econdmicamente a sus hijos/as con discapacidad por la compensacion econémica
que reciben. Este rol esta asociado sobre la lucha de derechos que tienen estas

personas (Diaz, 2017).

Todas estas funciones y roles que desempefian los/las trabajadores/as sociales con
personas con discapacidad intelectual y sus familias, son para alcanzar los siguientes

objetivos:
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V.

Facilitarles el acceso a los diferentes bienes o servicios que como ciudadanos/as
les corresponden y como personas con pleno derecho merecen.

Encontrar el bienestar biopsicosocial de la persona con discapacidad intelectual
teniendo como finalidad mejorar la calidad y autonomia de su vida.

Incitar a la persona a participar en proyectos y actividades que sirvan de apoyo
de cara a mejorar aspectos de su vida.

Promover la insercion de estas personas en el ambiente familiar y social,
eliminando las barreras que obstaculicen su participacion en el entorno.
Colaborar con el desarrollo de conductas solidarias que hagan visible a este
colectivo tratandoles sin discriminacién alguna y considerandoles como

ciudadanos de pleno derecho (Diaz, 2017).

PARTE METODOLOGICA

4.1.

Disefio de la investigacién

El disefio de investigacidn consiste en la elaboracidn de un plan o estrategia pensada para

obtener la informacion necesaria que se desea con la finalidad de poder dar respuesta al

planteamiento del problema. Asi mismo, tiene como propdsito analizar y comparar las

hipdtesis planteadas (Sampieri, 2014).

4.2. Tipo de enfoque

Esta investigacion se compondra de un enfoque de tipo cuantitativo, ya que tiene como

método o instrumento de recoleccion de datos el cuestionario, puesto que realizar el

analisis basandose en una muestra representativa, va a dar resultados mas concretos que

ayudaran a realizar una investigacion mas profunda, creible, exhaustiva y detallada.

Este tipo de enfoque se utiliza para reforzar las creencias y asentar con precision patrones

de comportamiento de una poblacion (Sampieri, 2014).
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4.3 Poblacion y muestra

La poblacion, grupo de individuos sobre el que queremos obtener informacién (Mota,
2017) serd el objeto de estudio correspondiendo a alumnos/as con discapacidad
intelectual cursando el Proyecto DEMOS de la Universidad Pontificia de Comillas y a

estudiantes del Colegio de Educacién Especial Maria de Corredentora.

El tamafio de la muestra, parte de la poblacion que realmente examinaremos con el
objetivo de extraer la informacién (Mota, 2017). La muestra ha sido recabada por 70

chicos y chicas de entre 18 y 30 afios con discapacidad intelectual.

Conjuntamente en la investigacion se utilizara un muestreo no probabilistico donde la
seleccidn de la muestra se rige por criterios ajenos al azar. Un muestreo no probabilistico
por la aplicacion de un método de muestreo estratégico o de juicio, en el cual “la
eleccion de las unidades de las muestras se hace porque pueden aportar informacion de
interés o relevante para los objetivos de la encuesta” (Mota, 2017). A partir de nuestros/as

participantes y sujetos conocidos de los mismos, se obtiene la informacion y la muestra.
4.4. Técnica e instrumento

La técnica a seguir en esta investigacion es la encuesta, “es la busqueda metodoldgica de
informacion en la que el encuestado o investigador de la misma, pregunta a los
encuestados o investigadores sobre aquellos datos que quiere conseguir para asi
posteriormente englobar todos esos datos de forma individual y obtener datos mas
agregados (Mota, 2017; Pérez y Trujillo, 2018).

El instrumento consistira en la elaboracion de un cuestionario, “modalidad escrita de la
encuesta formado por un conjunto de preguntas respecto de una o0 mas variables a medir
siendo proporcionado al planteamiento del problema y sus hipotesis” (Sampieri, 2014, p.
217).

4.5. Trabajo de campo

Para poder realizar esta investigacion, se ha optado por recurrir a la realizacion de una
encuesta a través de internet realizado a través de la plataforma Google Forms,
herramienta que permite la creacion y realizacion de cuestionarios de forma sencilla y

gratuita.
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El cuestionario se compone de una serie de preguntas con respecto al analisis
sociodemografico, dimensiones de la calidad de vida familiar de los encuestados/as y

opinion con respecto al COVID-109.

Gracias a la colaboracion de la coordinadora y el profesional docente, a los alumnos/as
del programa DEMOS se les dio la oportunidad de realizar el cuestionario en la
universidad cuando tuviesen la clase de informatica y usasen los ordenadores. Hacerlo
via online mediante el link por email al correo de la universidad y asi, en caso de que
surgiese alguna duda, al no poder estar yo presencialmente, los/as profesores pudiesen
orientarles. Por otro lado, con respecto a la colaboracion con el Departamento de Trabajo
Social del Colegio de Educacion Especial, se les facilito el cuestionario online para poder
contestar y entender las preguntas con mayor facilidad enviandoles por email el link para
que pudiesen responder a través de cualquier tipo de dispositivo conectado a Internet de

forma mas sencilla y directa (véase anexo 9).

Para la realizacion de este trabajo también se elabor6 otro cuestionario dirigido hacia las
respectivas familias de los chicos y chicas con discapacidad intelectual para asi, poder
obtener méas informacion y poder analizar y contrastar los datos de ambas muestras. Este
cuestionario también se difundié de manera telemética. Con la situacion del COVID-19
ha sido imposible extraer la muestra necesaria para poder analizar los datos y sacar
informacion integra y comparable. Aun asi, el cuestionario dirigido hacia las familias se

puede observar en el anexo 10.

A la hora de enviarles los cuestionarios, se les adjuntd una carta de presentacion escrita
personalmente por mi, explicandoles en qué consistia el cuestionario, la finalidad del
mismo, asi como garantizandoles la confidencialidad absoluta de los resultados puesto

que son con fines académicos (véase anexo 11).

4.6. Resultados

En un primer momento se realizé un cuestionario por separado para enviarselo a chicos/as
que tienen discapacidad intelectual y a sus familias, a fin de averiguar el grado de calidad
de vida familiar que tienen y asi poder comparar los resultados. En total se ha obtenido
26 respuestas de familias y 70 respuestas (31 hombres y 39 mujeres) de chicos/as jovenes

con discapacidad intelectual, por tanto, debido a la escasa muestra que se ha podido
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conseguir respecto de las familias y, al ser poco relevante la muestra para comparar y dar

resultados fiables, se analizara solamente la calidad de vida familiar de los jovenes.

Limitaciones del estudio:

La situacion del COVID-19 ha traido consigo bastantes dificultades a la hora de pasar los
cuestionarios a diferentes entidades. El hecho de no poder ir presencialmente a la entidad,
hacer una presentacion, explicar en detalle el trabajo y tener que hacer todo via email y
por teléfono, ha obstaculizado y retardado mas la adherencia a pasar el cuestionario y los

resultados de los mismos.

Las preguntas que se hicieron a los alumnos/as tanto del programa DEMOS como del
Colegio de Educacion Especial Maria Corredentora, se tuvo gque enviar finalmente por
email y se elabord de forma facil y comoda para que pudieran contestar de la manera mas

sencilla posible.

A pesar de todas las dificultades iniciales se pudo obtener un total de 70 resultados de
chicos y chicas del programa y colegio, incluso mas muestra de la que se esperaba
conseguir en un principio, por consiguiente, ha sido posible la realizacién y consecucion

del trabajo.

Los rangos de edad que presentan los jovenes se encuentran entre los 18 y 30 afios. En
términos generales, la mayoria de los que respondieron, tienen 23 afios (22,9%) seguido
de los 21 afios con un 21,4% Yy después, los que se encuentran por encima de los 24 afios

representando un 18,6% del total de los encuestados restantes (véase en el anexo 1).

A continuacion, se comentaran aquellos datos sociodemograficos mas relevantes y
aquellas respuestas mas importantes que nos ayudaran a analizar la calidad de vida

familiar que presentan estos jovenes con discapacidad intelectual.
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Figura 1: Distribucion segun el sexo de los entrevistados/as

@ Femenino
@ Masculino

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta.

El 55,7% de los encuestados son mujeres, mientras que el 43,3% restante corresponde a

hombres. La encuesta ha sido respondida por un total de 39 mujeres y 31 hombres.

Figura 2: Distribucion segun la implicacién o ayuda de los padres a sus hijos/as en los

estudios
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Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta.

Del 1 al 5 (1 nada, 2 poco, 3 a veces, 4 con frecuencia y 5 mucho). La mayoria de los
encuestados/as respondieron que su familia se implica en sus estudios, correspondiendo
a un 54,3%, del total de los encuestados/as y a un 20% los porcentajes mayormente mas
altos dentro de esta grafica. Pero, cabe destacar que un 11,4%, aun siendo un porcentaje
pequerio, equivale a que 8 de los encuestados/as contestaron que su familia nunca le ayuda
en sus estudios. Seria conveniente profundizar sobre este tema para conocer el motivo por

el cual no necesitan ayuda o no se sienten ayudados/as por su familia.

32



Figura 3: Distribucién del apoyo de la familia en la vida de los encuestados/as dia a

dia
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Fuente: Elaboracién propia a partir de los resultados de la encuesta.

Del 1 al 5, la mayoria de los encuestados/as, representando a un 74,3% del total, indicaron
que reciben de su familia el apoyo necesario en su dia a dia. Por tanto, podemos observar

la buena relacion que existe entre los encuestados/as con sus familias.

Figura 4: Distribucién sobre que los encuestados/as pidan consejos/ayuda/sugerencias

a su familia con total facilidad y confianza

& s
@ No

Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta.

El 87,1% del total de los encuestados/as contestaron que necesitan ayuda de su familia
cuando le surge cualquier problema y sienten la total libertad de pedirles cualquier
consejo, sugerencia o ayuda, mientras que un pequefio porcentaje, el 12,9% afirma no
hacerlo nunca. También seria util profundizar méas sobre por qué no piden ayuda a la

familia cuando lo necesitan.
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Figura 5: Distribucidn segun los encuestados/as sobre la percepcion que tienen acerca

de si sus padres estan atentos y les ayudan en las dificultades que puedan encontrarse
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Fuente: Elaboracion propia a partir de las respuestas de la encuesta.

El 67,1% de los encuestados/as ha indicado que su familia est4 atenta y le ayuda en caso

de encontrarse con alguna dificultad o inconveniente en su vida. En el otro lado de la

escala, del 1 al 3, podemos observar que apenas ha habido personas que han contestado

que su familia no se preocupa por ellos/as.

Figura 6: Distribucion sobre qué sienten los encuestados/as cuando se encuentran con

su familia
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Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta.

En esta pregunta, los encuestados/as podian seleccionar todas las respuestas que vieran

convenientes y sintieran y, en caso de necesitar, afladir alguna otra. Tal y como muestra

el gréafico, los sentimientos que mas aparecen cuando los encuestados/as estan con su

familia y pasan tiempo con ellos/as, son los de alegria y felicidad, seguido de un

sentimiento neutro (no se inclina por ningun sentimiento, es decir, ni alegria, ni odio).



Podemos seguir observando que se sigue produciendo bastante adherencia de los chicos

y chicas con discapacidad intelectual hacia sus familias.

Figura 7: Distribucion sobre qué hacen los encuestados/as cuando salen con su familia
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Fuente: Elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta.

En esta pregunta los encuestados/as también podian seleccionar todas las respuestas que
quisieran a raiz de las que se les escribid y, en caso de necesitar, afiadir otra respuesta
para que contasen que hacian con su familia. Lo que mayormente hacen estos chicos y
chicas con sus familias es ir a dar un paseo, ir a comer o cenar, quedar con otras familias
que también son sus amigos/as, ir al cine, al parque e ir a dar una vuelta por el centro

comercial.

Se puede observar que pasan bastante tiempo juntos/as y que, en la mayoria de los casos,
salen de casa y realizan actividades diferentes. Todo esto ayuda a crear lazos entre las
familias y sus hijos/as y seguir teniendo adherencia unos/as a otros/as.
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Figura 8: Distribucidn sobre si los encuestados/as conocen los derechos que tienen las

personas con discapacidad intelectual
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Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta.

Esta pregunta es fundamental en los chicos y chicas para que tengan una calidad de vida
correcta y sepan a qué tienen derecho, al igual que cualquier otro ciudadano/a y, que no

por tener una discapacidad, se les niegue se les prive de sus derechos.

Si que es verdad que la mayoria de los encuestados/as, correspondiendo a un 44,3% (31
personas) conocen a la perfeccion los derechos que les confieren pero, un 28,6% (20
personas) indicaron que no terminan de saberlos del todo, por lo que habria que trabajar
mas con ellos/as este item tanto desde las familias como desde las distintas organizaciones
publicas y privadas. Todas las personas deberian tener conocimiento de sus derechos

correspondientes.

2.6. Discusidn

Teniendo en cuenta todos los resultados explicados en el epigrafe anterior que se han
obtenido a través de la investigacion realizada y, mediante la utilizacion de la encuesta

como instrumento de recogida de datos, cabe destacar alguna de las siguientes ideas.

Una vez recogidos los resultados de la encuesta, se procede a compararlos en base a la
literatura vista y explicada en el marco teérico sobre la calidad de vida familiar de
Verdugo (2014). Se analizan las cinco dimensiones por separado para confirmar si los
chicos y chicas del Programa DEMOS y del Colegio de Educacion Especial Maria

Corredentora gozan de buena calidad de vida en su ambito familiar.
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En primer lugar con respecto a la dimension de salud y seguridad, se hace referencia a
recibir una correcta atencion sanitaria, encontrarse seguros en su dia a dia y, a que los
miembros de la familia se encuentren sanos fisicamente y emocionalmente. Los
encuestados/as respondieron que tanto en casa como en el colegio o universidad, se
sentian seguros/as. Las respuestas fueron iguales, el 97,1% respondieron en ambas que si

(68 personas) (vease anexo 2).

Del mismo modo, con respecto a los/as profesionales de salud, el 61,4% del total de los
encuestados/as indicaron que estaban bastantes contentos/as con la atencion que recibian
por parte de ellos/as (véase anexo 3), no se observaron que tuvieran algn tipo de carencia

0 percepcion negativa hacia los mismos/as.

Por tanto, en base a los resultados y el cumplimiento de los items, podemos afirmar que
la dimension de salud y seguridad estd cubierta correctamente en la vida de los/as

encuestados/as.

En segundo lugar, el apoyo a las personas con discapacidad, haciendo hincapié en el
apoyo que se puede recibir por parte del colegio, universidad o lugar donde frecuente el/la

joven, sus amistades, asi como ayudas que pueda recibir por parte del gobierno.

Con respecto a las amistades de los encuestados/as, podemos indicar que la mayoria de
los mismos/as respondieron que se encuentran apoyados/as por sus amigos/as en su dia a
dia (veéase anexo 4). En relacion a los/as profesionales que trabajan con ellos/as, en este
caso, el profesorado docente tanto de la Universidad como del Colegio de Educacion
Especial, también sefialaron que se encuentran contentos/as con la atencién y apoyo

recibido por ellos/as con un 80% (véase anexo 5), frente a un 1,4% que no.

No se extrajo ningun tipo de informacion sobre posibles ayudas o servicios que puedan
recibir de la administracién por parte de los alumnos/as, al haber hecho un cuestionario
sencillo acorde a las capacidades de los mismos/as. Debido a que no se pudo obtener por
parte de las familias la suficiente muestra representativa, no se consiguid sacar mas datos
e informacidn suficiente con respecto a esta dimensién, por lo que, se deberia seguir

investigando en esta linea para ver si en las familias esta cubierta esta dimension.
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En relacién a los recursos familiares, se ha podido observar que los encuestados/as,
cuentan con el apoyo de sus amigos/as (anexo 4) y de su familia (véase figura 3

anteriormente descrita).

Al hacer actividades fuera de su casa (figura 7) posiblemente podremos plantearnos que
tienen tiempo para dedicéarselo a ellos/as mismos/as y a su ocio y, no estar centrados/as
diay noche en temas académicos o en su propia casa. Por consiguiente, podemos entender
que cuentan con otros apoyos. En gran medida esta dimension se puede ver satisfecha,
pero no podemos confirmar del todo debido a que hay indicadores que no se han podido

investigar, por lo que, una vez mas, se deberia seguir investigando en esta linea.

Con lo que respecta a la interaccion familiar, tal y como se mostré en la figura 4, los
chicos y chicas piden ayuda a sus familias cuando tienen alguna dificultad o problemay,
han indicado, al menos un 88,6% de los encuestados/as que resuelven los problemas
juntos (véase anexo 6). Ademas, pasan tiempo los unos con los otros y disfrutan de él. En
términos generales, se puede ver claramente que esta dimension esta cubierta ya que, se

cubren todos los indicadores.

En altimo lugar, se encuentra la dimensién del rol parental, por el que, a través de las
respuestas de los encuestados/as, se ha podido deducir si sus padres/madres cumplen un

buen rol paterno o materno y ayudan a tener una buena relacion familiar y calidad de vida.

Segun la figura 2, los encuestados/as indicaron que sus padres/madres se implican en sus
estudios, les ayudan en sus deberes o trabajos (anexo 7), por lo que, consecuentemente,
les ayudan a llevar a cabo sus tareas. Del mismo modo, afirmaron que sienten que su

familia esta atenta y le ayudan en las dificultades que se pueda encontrar en su dia a dia.

Esta Gltima dimensién queda satisfecha al cumplirse todos los indicadores y, en base a las
respuestas de los chicos/as, darnos a entender que dentro de su familia se cumplen bien
los roles parentales y eso ayuda a tener una buena calidad de vida familiar.

A continuacidn, en base a las ideas que se han extraido de cada dimension, se hara una

breve demostracion de los resultados para que sean mas visibles:
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DIMENSIONES

INDICADORES

SALUD Y SEGURIDAD

Sentirse seguros/as en sus casas y en sus zonas
de estudio (colegio y universidad).

Buena percepcion sobre la atencion de los/as
profesionales sanitarios.

Estar sanos/as fisicamente y emocionalmente.

APOYO A LAS
PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Apoyo por parte de los profesores/as del colegio,
de la universidad y de salud.

Apoyo para hacer amistades.

Apoyo de los amigos/as.

RECURSOS : . . :
Tener tiempo para dedicarlo a intereses propios.
FAMILIARES .
Apoyo de amistades.
) Disfrutar del tiempo juntos.
INTERACCION :
Resolver problemas juntos.
FAMILIAR

Demostrarse carifio y preocupacion.

ROL PARENTAL

Ayudar a sus hijos/as a llevar a cabo sus tareas.
Tener tiempo para atender las necesidades
individuales del hijo/a con discapacidad.

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta.

Existe una clara adherencia por parte de los chicos y chicas con discapacidad hacia sus

familias, se encuentran muy unidos a ellas. Les gusta pasar el tiempo con ellos/as, se

encuentran felices cuando estan con su familia, suelen hacer bastantes actividades fuera

del domicilio y si necesitan algo, piden ayuda o consejo.

A pesar de que habria que seguir investigando sobre ciertos indicadores, en términos

generales se puede concluir que la calidad de vida familiar de los encuestado/as es

adecuada y es acorde a las necesidades especiales que presentan. Se puede observar

claramente en base a las respuestas, que las familias se implican en la vida de estos/as

jévenesy a ellos/as les gusta que lo hagan.
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En la encuesta también se recogieron resultados por parte de los encuestados/as sobre
coémo vivieron el confinamiento con su familia durante el estado de alarma debido a la
situacion del COVID-19 (véase anexo 8). Mas de la mayoria de los/as jévenes contestaron
que la situacion provocada por la pandemia les habia servido para pasar mas tiempo con
su familia (68,5%). Asimismo, indicaron que también habian realizado diversas
actividades para entretenerse (65,7%) y que esta situacion les habia ayudado para
conocerse mas los unos con los otros (45,7%). Se puede observar mucha similitud con la
informacion extraida de la literatura sobre la encuesta realizada por Plena Inclusion
Madrid a las familias (véase en el marco conceptual y tedrico), teniendo resultados casi

idénticos.

Como consecuencia de las respuestas acerca de la situacion de convivencia durante la
pandemia, donde se ha podido ver que se produjo mas unién, mas acercamiento, se
observa que se ha creado un buen clima familiar y, por consiguiente, una buena calidad

de vida en familia.

Es importante destacar, aprovechando gque se ha podido abordar este tema, matizar lo que
la pandemia ha afectado a lo que el trabajo social se refiere. Los trabajadores/as sociales
han tenido que encontrar estrategias para no perder el contacto con las personas. Se han
tenido que reinventar, adaptandose a las nuevas tecnologias y, haciendo las consultas,
atenciones o el seguimiento diario que se realizaba de forma presencial, via telefonica

(Linares, Hernandez y Pedn, 2020).

Hay diversos grados de discapacidad y, la situacion de estar “encerrados/as” puede afectar
MAs a unas personas que a otras, por lo que hacer un seguimiento semanal, aunque fuera
mediante videoconferencia o llamada telefonica, era fundamental e imprescindible para

saber si estaban siendo cubiertas sus necesidades y demandas.

Acabando con el tema de la pandemia, me gustaria destacar la observacion participante
que realicé con los alumnos/as con los que estuve el curso 2019-2020 de practicas del
programa Tecnodemos. Con la situacion del confinamiento, no pude finalizar las
practicas con ellos/as y despedirme presencialmente, pero si lo pude hacer via online. A
finales de abril se me brind6 la oportunidad de hacer con ellos/as una videollamada y que

me comentasen un poco como estaban viviendo la situacion.
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Observé gue la mayoria de ellos/as se encontraba bien, se les veia sonrientes, felices de
poder seguir dando las clases aunque fuera online y seguir aprendiendo. Al mismo tiempo,
me comentaban que realizaban bastantes actividades dentro de casa, veian la television,
jugaban con su familia, veian peliculas o series juntos, en general, se encontraban bien
fisica y mentalmente durante la situacion del confinamiento. Por consiguiente, desde mi
propia experiencia personal, no percibi en los alumnos/as que estuviesen pasando un mal

momento 0 que no se sintiesen a gusto en casa.

Terminando con la discusidn, con lo que respecta a la capacidad de obrar de las personas
con discapacidad intelectual, existe un Proyecto de Ley por la que se reforma la
legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica. Con ello, se pretende adecuar el ordenamiento juridico a la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las personas con discapacidad hecha en
Nueva York el 13 de diciembre de 2006. Con la nueva modificacién desaparecera la
incapacitacion juridica. Cada persona debe poder decidir libremente quién quiere que le

apoye y como deben ser esos apoyos.

Debemos terminar con el paradigma de para todos y todas lo mismo. Cada persona es
protagonista de su propia vida y tiene que tener igual derecho como cualquier otro
ciudadano/a sobre tomar y elegir sus propias decisiones y contar con los apoyos que se
requieran. Esta modificacion es importante ya que hay que pensar en cada persona de

forma individual y en cada familia por separado.

Se deben garantizar los derechos de las personas con discapacidad, un modelo de
derechos, creando un sistema de apoyos ajustados a cada persona de forma
individualizada. ElI hecho de que existan personas afectadas por una discapacidad
intelectual no significa que todas tengan que recibir el mismo apoyo y de la misma
manera. Dependiendo de las necesidades y limitaciones que presente la persona, las
ayudas y apoyos deberan ser personalizados. A partir de estas nuevas modificaciones,
sera necesario diferenciar entre los apoyos que puedan requerir en su vida cotidiana y los

apoyos en momentos relevantes de la persona.

Debemos brindar la capacidad de elegir a las personas con DI y a sus familias, estudiar
cada caso de forma individual y no sustituir automaticamente la tutela por la curatela

representativa.
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V. CONCLUSIONES

La presente investigacion nos ha permitido observar en términos generales que existe una
buena relacion en las familias de los encuestados/as con discapacidad intelectual,
reflejando de esta forma la existencia de una buenay correcta calidad de vida familiar. El
trabajo evidencia aspectos interesantes en la medida que permite extraer informacion vy,
de esta manera, conocer qué nivel de calidad de vida familiar se encuentran los chicos y

chicas con respecto a sus familias.

En lo que a las hipdtesis se refiere, cabe destacar que, las cuatro planteadas en un inicio,
han sido validadas, teniendo en cuenta la informacion aportada en el trabajo:

H1. La implicacion de la familia en los estudios de los jovenes es bastante alta.

Esta hipdtesis ha quedado validada al saber que mas de la mayor parte de los/as
encuestados/as han reconocido a través de las encuestas que, sienten que su familia
(padre, madre, hermanos/as) le ayudan y apoyan en su dia a dia. Esto lleva consigo una
correcta implicacién y atencion en las dificultades que puedan presenciar los alumnos/as
en sus estudios. No obstante, un 11,4 contestaron que no sentian que sus padres se

implicasen en sus estudios, por lo que seria conveniente ver por qué motivos no ocurren.

H2. La mayoria de los alumnos/as pasa tiempo con su familia realizando bastantes

actividades.

Esta hipotesis queda validada al tener en cuenta las respuestas de los encuestados/as. Los
chicos y chicas afirmaron que pasaban bastante tiempo con su familia disfrutando de los
momentos que pasaban juntos. Es muy importante para estos/as jovenes el salir de casa 'y
hacer vida y ocio fuera de la misma e intentar evadirse. Entre los que mas destacaban eran
el ir a dar un paseo, ir a comer o cenar fuera de casa, al centro comercial... ayudando asi

a que la calidad de vida de los/as jovenes esté cubierta y satisfecha.
H3. La mayoria de los alumnos/as sienten alegria cuando estan con su familia.

Teniendo en cuenta las respuestas obtenidas en la encuesta, esta hipotesis queda validada.
Mas de la gran parte de los encuestados/as (véase en la figura 6 anteriormente) sienten
que cuando se encuentran con su familia, ya sea estando en casa o realizando cualquier

tipo de actividad o salida con su familia, sienten alegria. Les gusta estar en su familia 'y
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pasar tiempo con ellos. Aparte de estar alegres, se encuentran felices. Es fundamental
encontrarse bien con su familia, a gusto, generando sentimientos positivos para los/as
jévenes. Estos sentimientos ayudan a que se produzca una buena relacion con la familia

y una sana calidad de vida familiar.

H4. Los chicos y chicas sienten que tienen apoyo por parte de sus amigos/as y de su

familia en su dia a dia.

Dentro de las dimensiones de la calidad de vida familiar, el tener apoyo y sentirse apoyado
es imprescindible para conseguir una buena calidad de vida en los/as jovenes con
discapacidad intelectual. Necesitan estar apoyados/as, sentir que tienen a alguien y que

no se encuentran solos/as.

Efectivamente, esta hipdtesis ha quedado también validada segun las respuestas de los
encuestados/as. Al igual que las hipétesis anteriores, la mayor parte de los/as mismos/as,
afirmaron que sienten que se encuentran apoyados/as y queridos/as en su dia a dia por sus

amigos/as y su familia (véase anteriormente en la figura 3, y véase anexo 4).

Esta hipotesis (H4) junto con la primera hipotesis (H1), nos ha servido también para dar
respuesta a uno de los objetivos planteados inicialmente ya que, se ha podido conocer la
perspectiva que tienen los chicos/as con DI sobre la implicacion de su familia en su vida
diaria (implicacion en sus estudios y tareas, ademas de sentir el apoyo y carifio por parte

de su familia).
H5. La situacion del COVID-19 ha servido a los/as jovenes para unirse mas a su familia.

La situacion del estado de alarma derivado del COVID-19, ha traido muchas dificultades
en los/as jovenes con algun tipo de discapacidad al tener que estar en casa y no poder
hacer vida fuera de la misma. Aun asi, los encuestados/as contaron que, debido a la
situacion producida, les habia ayudado a pasar mas tiempo con su familia, realizando
diversas actividades para pasar los dias y el tiempo, ademas de haberles servido para que

se conociesen mas.

A pesar de la situacién tan inesperada, repentina y grave que trajo la pandemia a la
poblacion en general y, en particular, a los chicos/as con discapacidad intelectual, se han

sentido protegidos/as por su familia. Mientras que otras personas ante el mismo suceso,
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especialmente las personas mayores, se han sentido solas e indefensas, produciéndose la

llamada “soledad no deseada”.

Debido a la pandemia, los recursos o entidades publicas a los que acudian los/as jovenes
con DI cerraron, por lo que al no poder acudir y acceder a esos centros y recursos, la

familia ha sido el soporte que les ha ayudado a salvar la situacion.

En términos generales, para estos alumnos/as del Programa DEMOS vy del Colegio de
Educacion Especial, la situacién del estado de alarma les ha ayudado para mantener los
lazos familiares y recuperar mas la unién que, en algunos casos, podria estar perdida. Por
tanto, esta hipdtesis ha quedado validada teniendo en cuenta las respuestas obtenidas en
la encuesta y, por consiguiente, nos ha servido para dar respuesta al objetivo 3,

anteriormente planteado en el inicio.

Con respecto a todo lo comentado, se ha podido conocer, en base a uno de los objetivos
planteados al principio, la perspectiva de los chicos/as con DI sobre la implicacion de su
familia en su vida diaria demostrando que se sienten apoyados/as y queridos/as. Ademas
de la implicacion de su familia en los estudios, siendo una faceta muy importante en la

vida de estos/as jovenes.

En relacion al otro objetivo restante, el nimero 2, planteado anteriormente sobre la
calidad de vida de las familias con hijos/as con discapacidad intelectual, se ha logrado.
Se ha conseguido observar que en base a las 5 dimensiones descritas (salud y seguridad,
apoyo a las personas con discapacidad, recursos familiares, interaccion familiar y rol
parental) la mayoria de los indicadores se encuentran cubiertos por estas familias
mostrando asi una calidad de vida familiar acorde con las necesidades y atenciones que

requieren los/as jovenes con discapacidad intelectual.

Los participantes se encuentran sanos/as y seguros/as en su hogar y fuera de éste; sienten
que tienen apoyo tanto en sus lugares de trabajo como fuera de ellos; disfrutan del tiempo
que pasan juntos, resolviendo los problemas ayudandose los unos a los otros, sintiendo
alegria y felicidad cuando estan juntos. Los padres tienen una correcta implicacion en la
vida de sus hijos/as y en las tareas que les corresponden respecto a ellos, ademas de

atender las necesidades individuales de sus hijos/as.
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La vision global de las respuestas obtenidas indica que los/as jovenes con discapacidad
intelectual que han sido encuestados/as mantienen una vida familiar y calidad de vida
correcta. Aun asi, a pesar de las respuestas obtenidas, cabe destacar que no se ha podido
extraer informacién de todos los items de cada dimension. Las respuestas se han basado
en las muestras que se pudieron conseguir a pesar de las dificultades encontradas con
respecto a la situacion del COVID-19 y las limitaciones que esta situacion ha conllevado.
Por tanto, nuestra muestra y resultados se corresponden a los cuestionarios respondidos
por los/as 70 chicos/as con DI. Respecto a sus familias recoger que, como se destaco
anteriormente, al no haber obtenido una muestra suficientemente representativa, no se

pudo extraer informacion de esta parte.

En base a todo esto, es significativo seguir dandole seguimiento a la calidad de vida
familiar de los/as jovenes con discapacidad intelectual. Seria conveniente establecer
lineas de investigacion en familias sobre los indicadores restantes que no se han podido
investigar y, que tienen que estar cubiertos para garantizar la calidad de vida de los/as
jévenes con DI. Investigaciones dirigidas al tipo de ayudas gubernamentales que reciben,
apoyos de familiares lejanos, la calidad de los servicios prestados y, también, seguir
profundizando, ya sea en trabajos de fin de grado o en universidades, sobre la calidad de

vida en los nifios/as con discapacidad intelectual.
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VI. ANEXOS

Anexo 1: Distribucion de la edad segun los participantes
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Anexo 2. Distribucion segun sentirse seguro/a en casa y en la universidad

@ s
@ No

Anexo 3. Distribucion segun los encuestados/as sobre si se encuentran satisfechos/as

con los profesionales de salud
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Anexo 4. Distribucion apoyo sobre los amigos/as en el dia a dia de los encuestados/as
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Anexo 5. Distribucion segun los encuestados/as sobre si se encuentran satisfechos/as

con los profesionales docentes
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Anexo 6: Distribucion segun los encuestados/as sobre si resuelven sus problemas junto

a su familia

@ Si
@ Mo
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Anexo 7: Distribucion sobre ayudar en los deberes o trabajos de la universidad o

colegio de las familias a sus hijos/as

@ s
@ Mo

Anexo 8: Distribucion sobre como fue el ambiente familiar durante el estado de alarma

del pasado marzo-abril del 2020

Ha habido algun conflicto en la
familia

Hemos tenido tiempo para
pasar mas tiem...

Esta situacion me ha unido
mas como fam...

Me ha servido para pasar mas
tiempo con...

Me llevo muy bien con mi
Mamy y me gust...

14 (20%)
10 (14.3%)

32 (45.7%)
46 (65,7%)
27 (38.6%)

8011.4%)
48 (68,6%)

Nada
L 1(1,4%)
Me gusta estar en casa.
y también estoy con mis 4
sobrinos y co... —
0 10 20 30 40 50

Anexo 9. CUESTIONARIO ALUMNOS/AS
iBuenas!

El siguiente cuestionario forma parte de un trabajo de fin de grado de trabajo social de la

Universidad Pontificia de Comillas sobre la calidad de la vida familiar.

Quiero haceros saber que vuestra colaboracion va a ser totalmente anonima y

confidencial, puesto que el tratamiento que se haga sobre las respuestas obtenidas se hara
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de forma agregada y en el &mbito académico para la realizacion del trabajo de fin de grado

exclusivamente, por lo que os agradeceria vuestra mas sincera colaboracion.
Gracias por vuestro tiempo.
INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA:

1. Sexo
o Femenino
o Masculino
o Otro

o 18
o 19
o 20
o 21
o 22
o 23
o 24
o Masde24

PREGUNTAS:

3. ¢Tienes hermanos/as?
o Si

o No

4. Todos los miembros de mi familia estan sanos fisicamente
o Si

o No
5. Me siento seguro/a en casa

o Si
o No
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6. Me siento seguro/a en la universidad
o Si
o No

7. Del 1al5, ¢Cuanto de contento/a estas con los profesionales de salud que trabajan

contigo?

MNada Mucho

8. Del 1al 5, ;Cuénto de contento/a estas con tus profesores?

MNada Mucho

9. ¢Tus padres te ayudan con los deberes, a estudiar o con trabajos de la universidad?
o Si

o No

10. Del 1 al 5, ¢Cuanto es la implicacion o ayuda de tus padres en tus estudios?

Nada Mucho

11. ¢ Te gustaria que quitasen los colegios de educacion especial?
o Si
o No
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12. Del 1 al 5, ¢ Cuanto consideras que tus amigos/as te apoyan en tu dia a dia?

Nada Mucho

13. Del 1 al 5, ¢ Cuanto consideras que tu familia te apoya en tu dia a dia?

MNada Mucho

14. De implicarse poco, ¢te gustaria que se involucrasen mas en tu vida?
o Si

o No

15. Del 1 al 5, ¢ Cuanto te ayuda tu familia cuando estas mal?

Mada Mucho

16. ¢Pides consejos/sugerencias/ayuda a tu familia con confianza y facilidad?
o Si
o No

17. ¢Pasas tiempo con tu familia (padres, hermanos...)?
o Si
o No

18. Cuando sales con tu familia, ¢ Qué hacéis? (Selecciona todas las que quieras)
o lIralcine Ir al parque Ir al centro comercial
o Iracomer o cenar
o Dar un paseo
o Iral gimnasio

o Quedar con amistades
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o No salimos de casa
o Otro

19. Del 1 al 5, ¢ Cuanto te gusta pasar tiempo con tu familia?

Nada Mucho

20. Cuando estas con tu familia, ¢ Qué sientes? (Selecciona todas las que quieras)
o Alegria
o Felicidad
o Tristeza
o Odio
o Rencor/ira
o Neutro
o Otro

21. Del 1 al 5, ¢ Cuanto sabes sobre los derechos que tienes?

Mada Mucho

22. ;Resuelves los problemas junto a tu familia?
o Si

o No

23. Del 1 al 5, ; Tus padres estan atentos y te ayudan en las necesidades/dificultades

que necesitas?

MNada Siempre
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24. ;Sabes lo que es el COVID-19?
o Si
o No

25. Dada la situacion del CODI, ¢Como estuvo el ambiente familiar durante el estado
de alarma? (Seleccione tantas como quiera)
o Ha habido algin conflicto en la familia
o Habia dias malos y buenos, pero mas buenos que malos
o Hemos tenido tiempo para pasar mas tiempo juntos y conocernos mas
o Hemos realizado diversas actividades en casa (ej. juegos de mesa)
o Nos ha unido mas como familia
o Nos ha separado mas como familia
o Nos ha servido para pasar mas tiempo con mi madre/padre/hermana/o...
o Otro

Anexo 10. CUESTIONARIO A FAMILIAS
Buenas!

El siguiente cuestionario forma parte de un trabajo de fin de grado de trabajo social de la

Universidad Pontificia de Comillas.

Quiero haceros saber que vuestra colaboracién va a ser totalmente anonima y
confidencial, puesto que el tratamiento que se haga sobre las respuestas obtenidas se hara
de forma agregada y en el ambito académico exclusivamente por lo que os agradeceria

vuestra mas sincera colaboracion.
Gracias por vuestro tiempo.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

1. Sexo
o Mujer

o Hombre
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2. Edad
o 20-25
o 26-31
o 32-37
o 38-43
o 44-50
o Masde50

3. Situacion laboral
o Trabajo a tiempo completo
o Trabajo a tiempo parcial

o Desempleado pero buscando trabajo

o Inactivo
o Otro
PREGUNTAS:

4. Todos los miembros de su familia se encuentran sanos fisicamente y
emocionalmente
o Si
o No

5. Con respecto a la asistencia sanitaria, ¢su hijo/a con DI recibe la atencién

necesaria de acorde a sus necesidades especiales?

MNada Siempre

6. ¢Su familia hace cosas juntas y disfruta del tiempo que lo hace?

Mada Siempre
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7. ¢Qué nivel de satisfaccion tienen con los profesionales de las instituciones de
salud que trabajan con su hijo/a?
o Pésima
o Escasa
o Buena
o Lajustay necesaria
o Deberia haber mayor implicacion
o Favorable
o Muy favorable

o No tratamos con instituciones sanitarias

8. ¢Qué nivel de satisfaccion tienen con los profesionales de las instituciones
educativas que trabajan con su hijo/a?
o Pésima
o Escasa
o Buena
o Lajustay necesaria
o Deberia haber mayor implicacion
o Favorable

o Muy favorable

9. ¢Estan satisfechos con la educacion y oportunidad de aprendizaje que esta

recibiendo su hijo/a?

Muy insatisfecho Muy satisfecho

10. ¢Piensan que deberia haber mayor implicacion y mas medios para promover el
derecho a la educacion de las personas con discapacidad?
o Si
o No
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. ¢ Qué opinan sobre el debate actual acerca de la educacion especial y los colegios
especiales?

Texto de respuesta corta..............o.eennnn.n

. Ayudar a su hijo/a a ser lo mas independiente posible

1 2 3 4 5

Mada Siempre

. Disponer del tiempo necesario para atender las necesidades de su hijo/a

1 2 3 4 5

Mada Siempre

. Tener tiempo para el disfrute de intereses propios ajenos a las

necesidades/cuidados de su hijo/a

1 2 3 4 5

Nada Siempre

. Cuando tienen que afrontar problemas/dificultades derivadas de tener un hijo/a
con DI, su respuesta es... (seleccione tantas como quiera)
o Compartir sus dificultades con su familia
o Solicitar apoyo de amigos Buscar ayudas de servicios O recursos
publicos/privados
o Contar con que su propia familia tiene la fuerza y capacidad suficiente
para hacer frente a los inconvenientes
o Asumir los problemas como algo natural
o Dejarlos pasar, con el tiempo se solucionardn Hablar con su hijo/a,
preguntarle e interesarse por él/ella
o Otro
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16. ¢ Disfrutan del tiempo con su hijo/a?

1 2 3 4 5

Mada Siempre

17. ¢ Se siente atrapado/a por sus responsabilidades como padre/madre?

1 2 3 4 5

Mada Siempre

18. ¢ Cuénto de importante es pasar tiempo junto a su hijo/a?

Nunca Siempre

19. Si su hijo tiene algun problema, ¢creen que acuden a ustedes con total confianza

y facilidad?

MNada Siempre

20. Cuando salen con su hijo/a, ¢qué hacen? (seleccione tantas como quiera)
o lIralcine
o lIral parque
o Iral centro comercial
o Iracomer o cenar
o Dar un paseo
o Iral gimnasio
o Quedar con amistades

o No salimos de casa
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o Otro

21. Contar con el apoyo de la familia cercana o lejana

1 2 3 4 5

Nada Siempre

22. Contar con el apoyo de amigos/as

1 2 3 4 5

MNada Siempre

23. ;Cuenta o ha contado alguna vez con la ayuda e intervencion de un trabajador
social?
o Si

o No

24. ;Como calificaria dicha ayuda o intervencion?
o Pésima
o Escasa
o Buenay correcta
o Deberia haber mas implicacion
o Favorable

o Muy favorable

25. ¢ Sienten que deberian hacer més de lo que hacen por su hijo/a con DI?
o Si

o No

26. Le dedican el tiempo necesario que necesita su hijo/a?
o Si
o No
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@)

Deberia dedicar méas tiempo

Dedico el justo y necesario

27.:Creen que cuentan con la formacion necesaria para atender a sus

necesidades/cuidados?

©)

o

Si
No

28. Dada la situacion del COVID-19, ;Como estuvo el ambiente familiar durante el

estado de alarma? (Seleccione tantas como quiera)

©)

Ha habido algdn conflicto en la familia Habia dias malos y buenos, pero
maés buenos que malos

Hemos tenido tiempo para pasar mas tiempo juntos y conocernos mas
Hemos realizado diversas actividades en casa para mantener satisfecho/a
y distraido/a nuestro/a hijo/a

Nos hemos podido conocer mas

Esta situacion nos ha unido mas como familia

Esta situacién nos ha separado mas como familia

Esta situacién me ha servido para poder pasar mas tiempo con mi hijo/a
No nos ha afectado en ningun nivel

Otro

Anexo 11. Carta de presentacion del cuestionario a alumnos/as y familias

Buenos dias,

Me Ilamo Eva Nufiez, soy alumna de la Universidad Pontificia de Comillas. Actualmente

me encuentro cursando el 5° curso de Criminologia y Trabajo Social.

Estoy realizando el trabajo de fin de grado en Trabajo Social sobre la calidad de vida

familiar en los jovenes con discapacidad intelectual y sus familias. El cuestionario tiene

dos partes, uno para los alumnos y, por otro lado hacia las familias. Cuenta con apenas

20-25 preguntas sobre temas relacionados con la salud, seguridad, la educacion,

interaccion familiar, el apoyo social, roles parentales asi como alguna pregunta con
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respecto al COVID-19 y la situacion vivida dentro de la familia. Muchas de las preguntas
son iguales en ambos cuestionarios, salvo alguna que otra mas referida a los alumnos o

hacia las familias.

Son cuestiones cortas, rapidas y faciles de contestar para que os lleve el menor tiempo

posible, apenas tardareis 5-10 minutos.

Me gustaria recalcar que vuestra colaboracion es totalmente anénima y confidencial,
puesto que las respuestas que se obtengan se usaran Unicamente para el ambito académico

para la realizacion de mi trabajo de fin de grado.

Quiero agradeceros vuestro tiempo y vuestra ayuda para ayudarme a realizar este trabajo

tan importante.

iMuchas gracias! Saludos.
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