Eficacia de una intervencidon en desarrollo
personal y bienestar para familiares de
personas con discapacidad intelectual

Efficacy of a personal development and well-being intervention for

families of people with intellectual disabilities

Resumen

El bienestar y desarrollo personal de los familiares de personas con discapacidad
intelectual se ve afectado, tal y como muestran los estudios existentes, por su con-
tinuado rol como cuidadores/as. Los programas de intervencion propuestos se han
centrado especialmente en dotarles de estrategias para reducir la carga y responder
a sus necesidades manifestadas, en gran medida relacionadas con el malestar psi-
coldgico y el estrés y no tanto en promover el bienestar. Se evalla una intervencién
grupal orientada a cultivar el bienestar y el desarrollo personal, de diez sesiones
y caracter grupal, dirigida a miembros de una asociacién de familias. Un total de
17 personas completaron la intervencién. Los resultados, comparados con los de
un grupo en lista de espera muestran, a pesar de las limitaciones metodolégicas
existentes, una prometedora linea de intervencién e investigaciéon que pudiera am-
pliarse a otros colectivos de cuidadores/as, a profesionales de apoyo y a las propias
personas con discapacidad.
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Abstract

The well-being and personal development of families of people with intellectual
disabilities is influenced, as available studies show, by their ongoing role as
caregivers. The proposed intervention programs have specifically focused in offering
strategies to reduce the burden and responding to their manifested needs, mostly
related to psychological problems and stress and not to the promotion of well-being.
A ten-session group intervention with the goal of cultivating well-being and personal
development is proposed for members of a families’ association. Seventeen
individuals completed the intervention. Compared with a control waiting list group,
and despite noted methodological limitations, results indicate a promising line of
intervention and research that could be expanded to other groups of caregivers,
support professionals and people with disabilities themselves.
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1. Introduccién

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad intelectual, o la evidencia de este diagnéstico en etapas poste-
riores, es un acontecimiento de gran impacto y carga emocional, tanto para los progenitores como para el
resto de la familia. Las fases por las que transita el nucleo familiar ante un evento de esta naturaleza (shock,
negacioén, enfado, negociacion y aceptacion) han sido ampliamente descritas (Blacher, 1984; Eden-Piercy et
al., 1986; Freixa, 2000). No obstante, estas etapas no son invariables ya que dependen de las circunstancias
particulares en torno a la persona con discapacidad intelectual. Entre ellas podemos citar el hecho de co-
nocer el diagnostico prenatal, la decisién consciente de adoptar un hijo/a con discapacidad intelectual o, la
formacion de una nueva familia en la que ya hay un hijo/a con esta condicion. Todos estos factores pueden
generar vivencias que no se ajustan estrictamente a las fases prototipicas (Cabezas, 2022).

Lo que si parece cierto es que, a lo largo de las diferentes etapas vitales, esta realidad requerira que la
familia optimice sus estrategias de afrontamiento, lo que le permitira reforzar sus fortalezas como sistema
y generara oportunidades de aprendizaje. Dentro del sistema familiar, los hermanos y hermanas tienen
un papel protagénico y especifico ya que cabe esperar que este vinculo fraterno perdure por mas tiempo
que la relacion entre la persona con discapacidad intelectual y sus progenitores (Rodriguez, 2022). Se ha
evidenciado el impacto positivo que aporta la experiencia de convivir con un hermano/a con discapacidad
favoreciendo el aprendizaje de importantes lecciones vitales y el crecimiento personal (Skotko et al., 2011).
Sin embargo, es incuestionable el sobreesfuerzo y, en ocasiones, desgaste fisico y emocional que este
acontecimiento puede provocar en los progenitores y familiares mas cercanos a lo largo de las diversas
etapas vitales (Giné, 2000).

Aunque cada experiencia familiar es Unica, tal y como pone de manifiesto la investigacién fenomenologi-
ca basada en narrativas vitales de ambos progenitores (Goitia Afiorga et al., 2019; Serrano Fernandez,
2022; Serrano Fernandez e Izuzquiza, 2017) y especificamente de madres, podemos afirmar que, en general,
los niveles de bienestar y la calidad de vida de toda la familia se ven afectados (Diaz Alzate y Ramirez Taborda,
2022). La salud, por lo regular, sufre un deterioro mayor que en la poblacién general (Grey et al., 2018) y el nivel
de sintomas depresivos en mujeres mayores cuidadoras resulta altamente significativo (Chou et al., 2010).

La investigacion destaca que aspectos como la interaccién familiar, el rol de los padres y el bienestar eco-
noémico son factores clave relacionados con la percepcion de una buena calidad de vida familiar (Gonza-
lez-del-Yerro et al., 2013). En esta misma linea, los estudios sobre el impacto de la discapacidad intelectual
en la calidad de vida muestran que las familias se ven en la necesidad de afrontar retos relacionados con
la convivencia, los recursos econémicos, el desgaste emocional, los sentimientos de frustracion, estrés y
ansiedad, asi como otros relacionados con su propio desarrollo personal, autodeterminacion, o las relacio-
nes interpersonales (Leyva-Lopez et al., 2022; Serrano Fernandez e lzuzquiza, 2017; Torres-Lista, 2019).
En este sentido, se ha constatado el impacto significativo que las experiencias de cuidado de hijos/as con
discapacidad tienen en las configuraciones subjetivas de las madres, basadas en la vivencia de sacrificio y
renuncias respecto a sus proyectos vitales y desarrollo personal, respondiendo a las expectativas sociales
respecto al rol que de ellas se espera (Diaz Alzate y Ramirez Taborda, 2022).

Diversos estudios evidencian que la responsabilidad equitativa de las tareas no siempre es real, delegando
en las madres una mayor parte de las mismas en calidad de cuidadora principal (Gonzalez-del-Yerro et al.,
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2013; Moro Gutiérrez et al., 2015), mermando su tiempo para si mismas e implicando renuncias al proyecto
de vida personal con los consiguientes sentimientos de frustracion (Diaz Alzate y Ramirez Taborda, 2022).
De hecho, encontrar tiempos y espacios personales para relajarse y liberarse del estrés cotidiano resulta
especialmente dificil cuando no se cuenta con otros apoyos formales (programas de respiro) o informales
(apoyos naturales y redes sociales). Asi, las madres informan de un mayor agotamiento emocional y fisico,
derivado de la falta de tiempo personal de cuidado y ocio (Bagnato y Barboza, 2019) y sus niveles de bien-
estar son inferiores a los de los progenitores varones (Lima-Rodriguez et al., 2018).

Los trabajos sobre las principales preocupaciones de los familiares de personas con discapacidad inte-
lectual (Garcia Toro y Sanchez Goémez, 2020; Goitia Aforga et al., 2019; Papageorgiou y Kalyva, 2010)
muestran también la necesidad de apoyo, a todos los niveles, que este colectivo demanda para afrontar su
situacion vital y el cuidado de su familiar. De igual manera, las investigaciones centradas en la sobrecarga
llegan a similares conclusiones. Segun Garcia Ortiz et al. (2021), el 60 % de las personas cuidadoras partici-
pantes en su estudio mostré algun indice de sobrecarga, siendo las dimensiones mas afectadas el bienestar
emocional, la autodeterminacién y la inclusién social. A estas debemos afadir la desatencion de la propia
salud, el proyecto vital y vida social, el deterioro familiar derivado de dinamicas disfuncionales en las que
afloran sentimientos de culpa y rabia, actitudes manipuladoras, asi como ansiedad y frustracion.

También se ha investigado, desde una perspectiva mas adaptativa, los estilos de afrontamiento y la resilien-
cia en familiares de personas con discapacidad. Ofate y Calvete (2017) exploraron los factores que contri-
buyen a una mayor resiliencia de los familiares de personas con discapacidad intelectual. Entre los factores
internos, los familiares describieron la aceptacion, el afrontamiento activo (tanto centrado en la emocion
como en la solucién de problemas), la toma de perspectiva, el optimismo, la espiritualidad, la concrecién de
metas, tener una ocupacion, el ocio y respiro, el mindfulness, vivir el presente y el autocuidado. Respecto a
los factores externos citaron el apoyo formal (informativo, instrumental y emocional) e informal (la familia, los
amigos, otros familiares de personas con discapacidad intelectual) y los recursos econémicos. Por su parte,
Bekhet et al. (2012), tras analizar 22 articulos, identificaron el sentimiento de autoeficacia, el funcionamiento
familiar positivo y el optimismo, como los factores de resiliencia mas significativos, mientras que entre los
principales factores de proteccion se subrayaron el apoyo social, la mayor edad del familiar con discapaci-
dad, el locus de control interno, la apreciacién cognitiva constructiva, un mayor lapso de tiempo desde el
diagnostico, asi como el sentimiento religioso y la espiritualidad.

La realidad de las familias comienza a recibir respuesta en la literatura cientifica en la década de los noven-
ta, avanzando desde su conceptualizacion como familias “patologizadas” y necesitadas de “tratamientos”,
hasta enfoques orientados a promover la calidad de vida familiar, empoderandola y partiendo de sus for-
talezas, de acuerdo con los modelos de intervencion centrados en la familia (Dunst et al., 2002; Fernandez
Gonzdlez et al., 2015; Villaescusa Peral, et al., 2022). El trabajo de Giné y su equipo (2013, 2019) muestra
los avances en la conceptualizacion de la calidad de vida familiar y constituye una herramienta util para
acompanar al sistema familiar en su reflexion sobre asuntos pragmaticos y establecer objetivos de mejora.

Actualmente, existen diferentes programas orientados a la mejora de la calidad de vida familiar (Martinez
Rueda et al., 2016). Otras propuestas de intervencién van dirigidas a promover competencias que contri-
buyan a un manejo de las exigencias derivadas de la crianza, educacién y acompanamiento del familiar
con discapacidad intelectual. En esta linea, Mumbard6-Adam et al. (2023) llevaron a cabo un estudio con
expertos/as orientado a identificar los elementos clave de una intervencién dirigida a reforzar las competen-
cias de las familias y promover la autodeterminacion del familiar con discapacidad intelectual. Como resul-
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tado de dicho trabajo, concluyeron que una intervencion efectiva deberia combinar aspectos conceptuales
(modelo de calidad de vida familiar, enfoque centrado en la familia, empoderamiento y enfoque basado en
los derechos), aspectos de formato (sesiones grupales e individuales, tedricas y practicas, presenciales y
virtuales, duracion y frecuencia de las sesiones, etc.), aspectos de contenido (competencias comunicativas,
accesibilidad cognitiva, apoyo conductual positivo, etc.) y aspectos metodologicos (espacios de reflexion,
ajuste de expectativas, manejo del temor, resolucién de problemas, etc.).

Finalmente, se han desarrollado programas especificamente dirigidos al familiar que asume el rol de cuida-
dor/a principal bajo el modelo del autocuidado y “cuidarse para cuidar”. Montalvo et al. (2008) evaluaron la
efectividad del programa Cuidando a los cuidadores dirigido a familiares, en su mayoria mujeres, de nifios/as
con discapacidad. Tanto el grupo control como el experimental presentaron una alta habilidad de cuidado
en las medidas pretest y postest, sin encontrar diferencias estadisticamente significativas entre los grupos,
ni tampoco tras la aplicacion de la intervencion. No obstante, a través del desarrollo del programa, se evi-
denciaron cambios en las cuidadoras al despertar en ellas intereses, motivaciones hacia su propia valora-
cidn, asi como su necesidad de autocuidado.

Lunsky et al. (2015) llevaron a cabo un programa de mindfulness de seis semanas (una sesién semanal) con
un grupo de 22 progenitores de adolescentes y personas adultas con discapacidad intelectual. Entre los
principales resultados obtenidos destacaron que, como grupo, mostraron una reduccién significativa del
estrés. Ru-Lan et al. (2016) desarrollaron un taller con un enfoque centrado en las habilidades parentales en
el que participaron 32 progenitores y sus hijos/as con retrasos madurativos durante seis semanas. El taller
produjo resultados positivos en las habilidades comunicativas, de manejo cotidiano, asi como en la percep-
cion de la salud de los nifios/as. El nivel de satisfaccion de los padres respecto a su participacion en el taller
fue muy alto. Sanchez-Teruel y Robles-Bello (2015) evaluaron un programa de entrenamiento basado en el
fomento de la resiliencia en un grupo de 78 padres de nifios/as con sindrome Down de 3 a 11 meses. Los
resultados demostraron que el programa consiguié mejoras significativas en el estrés especificamente de-
rivado del cuidado del nifio/a, y el estrés total. Asimismo, también se encontraron diferencias significativas
en el grupo experimental, respecto al grupo control, en el estrés derivado del cuidado del nifio/a, asi como
en el malestar personal. Romero Martinez et al. (2017) llevaron a cabo un estudio piloto con un grupo de 17
progenitores de hijos/as con trastornos del espectro autista a quienes aplicaron un programa de interven-
cién cognitivo-conductual. Tras una intervencion de ocho sesiones (con una frecuencia quincenal, de dos
horas de duracion cada sesion) comprobaron mejorias en ciertas funciones cognitivas como, por ejemplo,
la atencion selectiva, memoria a corto plazo, flexibilidad cognitiva y planificacion.

Para terminar esta revision de intervenciones familiares debemos mencionar el estudio de Da Paz y Wallander
(2017) en el que llevaron a cabo un analisis de 13 trabajos en donde se implementaron diversos modelos de
intervencién dirigida a progenitores de nifios/as con trastornos del espectro autista. Su revisiéon se orienta a
valorar la eficacia de estas intervenciones y su impacto en variables relacionadas con el estrés, la ansiedad y la
salud psicoldgica de los progenitores. Las modalidades fueron muy diversas, recogiendo, entre otras, terapia
cognitivo-conductual, escritura creativa, mindfulness, psicologia positiva, relajacion, aceptacion y compro-
miso, bio-feedback, terapia familiar y manejo del estrés. Los resultados encontrados no son concluyentes
respecto a qué tipo de intervenciones responden mejor los progenitores y sus efectos de mayor magnitud.
Da Paz y Wallander (2017) concluyeron que las intervenciones que se centraban en el «crecimiento personal>»,
incluyendo variables como aceptacion, mindfulness o gratitud, tendian a presentar grandes indices de de-
sercion por parte de las personas participantes en el proceso. En cambio, las intervenciones enfocadas en la
reduccion de los sintomas, mostraban una permanencia en la asistencia de sus usuarios/as.
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En suma, existe escasez de programas que promuevan el bienestar emocional y la salud mental de las per-
sonas cuidadoras de manera especifica (Fernandez Suarez y Espinoza Soto, 2019), y aquellos que se han
planteado han mostrado resultados muy poco concluyentes (Da Paz y Wallander, 2017). Esto contrasta con
el renovado interés, en los ultimos 25 afios, por la investigacion en la salud mental positiva, el bienestar y
el desarrollo personal (Huppert, 2014; Seligman, 2011) que ha ido acompafada de la proliferacion de muy
variadas propuestas de intervencidn psicolégica para proteger y promover la salud mental y el florecimiento
humano, asi como para prevenir el malestar psicologico y contribuir al tratamiento de diferentes trastornos
mentales.

Estas intervenciones, agrupadas en torno a etiquetas como intervenciones en psicologia positiva, inter-
venciones positivas 0 en bienestar, o intervenciones en psicologia clinica positiva, en funcién de la parti-
cular adscripcién o no de sus autores/as a la corriente de la psicologia positiva, han propuesto el cultivo
de aspectos como las fortalezas personales, las emociones positivas, el sentido de vida, la gratitud, la
compasion, el desarrollo personal, la aceptacion, la amabilidad, los si mismos posibles o el optimismo.
Desde el primer meta-andlisis disponible (Sin y Lyubomirsky, 2009) que revisaba 49 estudios, hasta el mas
recientemente publicado (Carr et al., 2021), las mas de 10 revisiones identificadas han concluido que estas
intervenciones resultan moderadamente eficaces para aumentar el bienestar (especialmente el subjetivo y
psicolégico) y para reducir aspectos como la ansiedad y la depresion. Las personas destinatarias han sido
principalmente poblacion no clinica y especialmente jovenes adultos/as universitarios/as, aunque también
se han aplicado a colectivos con problemas de salud fisicos y mentales (Chakhssi et al., 2018; Ghosh y Deb,
2017) y a poblacion adolescente (Tejada-Gallardo et al., 2020) y mayor (Sutipan et al., 2017). Sin embargo,
entre las principales criticas recibidas (Parks y Biswas-Diener, 2013; Wong y Roy, 2018) destaca la relativa
a la carencia de un marco teorico sélido que sustente el modelo de intervencidn, aspecto que poco a poco
se ha intentado subsanar en los ultimos afios.

En respuesta a esta situacién Gorbena et al. (2021, 2022) disefiaron y evaluaron una intervencion basada en
el modelo tedrico de Keyes (2002, 2003). Segun dicho autor, la salud mental positiva o florecimiento humano
puede entenderse y operativizarse como un sindrome de sintomas de bienestar emocional y un buen fun-
cionamiento psicosocial. Su modelo, la salud mental positiva, incluye las siguientes dimensiones: el bienes-
tar subjetivo o hedodnico, el bienestar psicoldgico y el bienestar social. Por bienestar subjetivo entiende la
prevalencia del afecto positivo sobre el negativo en la vivencia emocional de la persona y la satisfaccion
vital. Pero, ademas de esta perspectiva, su modelo incorpora también las seis dimensiones del bienestar
psicolégico de Ryff (1989): la auto-aceptacion, las relaciones positivas con los demas, la autonomia, el do-
minio del entorno, el propdsito o sentido de vida y el crecimiento personal. Por ultimo, Keyes postulé que,
dado que el ser humano es un ser social y enfrenta no solo retos personales sino también desafios sociales,
el bienestar debia también incorporar las cinco dimensiones que incluye en su modelo de bienestar social
(Keyes, 1998): la integracion social, la aceptacion social, la contribucion social, la actualizacion social y la
coherencia social. Desde este enfoque amplio, serian trece las dimensiones constitutivas de la salud mental
positiva. No todas necesitan estar presentes en alto grado para que resulte un estado de florecimiento, pero
si es necesario que predominen niveles altos en mas de la mitad de ellas. Los niveles bajos se describen
como un estado de languidecimiento, no un estado de enfermedad o trastorno mental sino un cuadro que
refleja una vida vacia y sin sentido. Como puede verse, es una teoria que conceptualiza el bienestar como
presencia de sintomas positivos y no la ausencia de sintomas de malestar. Otro aspecto central de su teoria
hace referencia a que salud y enfermedad mental son dos constructos diferentes y no dos extremos de un
mismo continuo. El trastorno mental o malestar psicolégico se entiende como la presencia de sintomas
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negativos, pero su ausencia no indica, necesariamente, la presencia de sintomas positivos de bienestar,
salud mental positiva o florecimiento humano. Son, por tanto, dos constructos diferentes que deben ser
evaluados y trabajados de forma diferencial.

Como se ha mencionado, Gorbefia et al. (2021, 2022) disefiaron y evaluaron una intervencion psicolégica
para cultivar la salud mental positiva y el desarrollo personal basandose en la teoria anteriormente descrita.
La intervencidén, que se detalla mas adelante en el apartado de instrumentos, fue inicialmente testada con
un grupo de estudiantes universitarios/as, encontrandose que se producian aumentos estadisticamente
significativos del bienestar aun pasados seis meses tras la intervencion (Gorbefa et al., 2021). Posterior-
mente (Gorbefa et al., 2022), se compararon los efectos del programa con un grupo control, también con
estudiantes universitarios/as, encontrandose diferencias estadisticamente significativas y mostrando que la
intervencién producia un aumento de la salud mental positiva y una reduccion del malestar psicolégico. Fi-
nalmente, Sarrionandia et al. (2023) lo aplicaron a una muestra de personas adultas mayores encontrandose
también efectos positivos para la intervencion, en comparacion con un grupo control.

En suma, la revision de la literatura sugiere que los familiares de las personas con discapacidad intelectual
podrian beneficiarse de intervenciones orientadas a promover su desarrollo personal y bienestar, por lo que
el objetivo de esta investigacién ha sido analizar la eficacia de una intervencion psicologica para cultivar el
bienestar y el desarrollo personal (Gorbena et al., 2021) fundamentada en el modelo de salud mental positiva
de Keyes (2002, 2003) en el colectivo de familiares de personas con discapacidad intelectual. Por tanto,
la hipétesis planteada es que las personas participantes, frente a aquellas que permanecieron en el grupo
control de espera, aumentaran sus niveles de salud mental positiva y disminuiran los niveles de malestar
psicolégico después de la intervencion.

.|
2. Métodos

Participantes

La muestra estuvo formada por 41 personas, familiares de personas con discapacidad intelectual vincula-
das a la asociacién vizcaina Gorabide. En su mayoria (93 %) son mujeres, casadas (72,5 %), con edades
comprendidas entre los 23 y los 85 anos (M= 56.4; DT= 10.4), estando, el 75,5% del grupo entre 43 y 65
afnos de edad. Solo hubo una persona con una edad inferior y el resto tenian entre 67 y 85 afnos.

Respecto a los familiares con discapacidad intelectual, un 68 % son hombres y un 32 % mujeres, con una
edad media de 27 afios, siendo un 28 % menores de 18 afios. Los grados de discapacidad son variables,
algunos con comorbilidades. Asi, el 57 % tiene reconocida una discapacidad grave, el resto es moderada.
Un 37 % de las personas tienen una dependencia moderada, siendo el resto dependencias severas o gran
dependencia. En 5 casos no se disponia de la informacién sobre el grado de dependencia del familiar.

Las personas participantes fueron reclutadas en el marco de un programa de apoyo a familiares de la aso-
ciacion de familias de personas con discapacidad en el que se ofrecia la posibilidad de participar en un
taller para cultivar el bienestar y el desarrollo personal. Estas personas manifestaron su interés en participar
y fueron asignadas aleatoriamente al grupo experimental o al grupo control de lista de espera, al que pos-
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teriormente se ofrecio la intervencién. Se llevaron a cabo tres grupos de 10 personas aproximadamente. De
esta manera, finalmente, 29 personas iniciaron el programa y 12 permanecieron, a efectos de este trabajo,
en lista de espera.

Instrumentos

Las personas participantes completaron, antes de la intervencion, cinco cuestionarios estandarizados para
obtener una medida del bienestar subjetivo, psicoldgico y social (salud mental positiva) y del malestar. El
lapso entre ambas medidas fue de aproximadamente 10 semanas. Quienes formaron parte de la interven-
cién completaron de nuevo las medidas en la Ultima sesion y las personas en lista de espera fueron también
convocadas para cumplimentar de nuevo los cuestionarios. A continuacion, se describen brevemente las
herramientas utilizadas.

Escala de Satisfaccion Vital (Diener et al., 1985), adaptada al espafol por Vazquez et al. (2013). La escala
consta de cinco items con un formato de respuesta tipo Likert de cero “muy en desacuerdo” a seis “muy
de acuerdo”. Es una medida ampliamente utilizada cuya consistencia interna en la adaptacion espafiola fue
de .88.

Escala de Afecto Positivo y Negativo (Diener et al., 2010) como medida de la frecuencia en la que se expe-
rimentan emociones positivas y negativas en las Ultimas cuatro semanas. La escala consta de 12 items con
un formato de respuesta que va de uno, “muy raramente o nunca” a cinco, “muy a menudo o siempre”. Se
obtienen tres subescalas: afecto positivo, afecto negativo y balance afectivo, pero solo la de afecto positivo
fue utilizada en este estudio. El alfa de Cronbach para esta escala fue de .87 en el estudio original y de .86
en la adaptacion espafiola (Espejo et al., 2020).

Escalas de Bienestar Psicoldgico (Ryff, 1989) adaptadas al castellano por Diaz et al. (2006). Consta de 39
items que miden las dimensiones de auto-aceptacion, relaciones positivas, autonomia, dominio del entorno,
propdsito vital y crecimiento personal. El formato de respuesta es una escala Likert de grado de acuerdo con
las afirmaciones y con escala de uno a seis.

El bienestar social fue evaluado utilizando la adaptacién espafola de la escala de Keyes (1998) publicada
por Blanco y Diaz en 2005. Mide cinco dimensiones del bienestar social: integracion, aceptacion, contribu-
cion, coherencia y actualizacion social y consta de 33 items con un formato de respuesta tipo Likert de uno
a cinco puntos.

Finalmente, para evaluar el malestar, se administré el GHQ-12 (Goldberg y Hillier, 1979), una escala breve de
screening para trastornos mentales. Informa de la frecuencia en la que se han experimentado una serie de
sintomas en las Ultimas semanas. La adaptacién espafiola mostré una adecuada consistencia interna (Lobo
et al., 1986; Sanchez-Lépez y Dresch, 2008).
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Tabla 1. Programa de desarrollo personal y bienestar: descripcién de las sesiones

Titulo de la sesién Tema Practica semanal

Introduccién: creencias sobre | Creencias incrementales sobre el bienestar y desarrollo | Estrenando mi cuaderno de
el bienestar personal. Expectativas y compromisos. Linea base bienestar

Desarrollo y bienestar Modelo de salud mental positiva y desarrollo personal Fuentes personales de bienestar

Emociones positivas y negativas. Funcionalidad.

. ) . L Tres cosas buenas
Estrategias para cultivar emociones positivas

Emociones positivas

Las fortalezas y virtudes Identificacién de fortalezas y uso en contextos Contrastando mis fortalezas con
personales relacionales otras personas

Caracteristicas y sentido del agradecimiento personal. | Carta y visita de agradecimiento.

£ HpEeEt e Agradecimiento a la sociedad iGracias Europal!

El sentido y propésito de la Diversidad de sentidos y propésitos. Reflexion sobre el

vida sentido de vida Fotografias con sentido

Imagineria de un mejor yo posible. Visiones del mundo | Formulando una mejor version

Objetivos vitales objetivas y subjetivas: El test de Factfulness de una misma y del mundo

Crecimiento personal Iniciativa de crecimiento personal. La zona de confort Saliendo de mi zona de confort

Compilacién de aprendizajes y experiencias. Actividad

Recapitulacion )
creativa grupal

Ensayo personal

Plan personal de trabajo Plan de mejora futura. Evaluacién. Despedida

Fuente: Elaboracion propia.

La intervencion utilizada se describe con detalle en Gorbefia et al. (2025) y esta a disposicion del lector inte-
resado. Se trata de un programa de 10 semanas, de dos horas de duracién, administrado en formato grupal
que, utilizando estrategias psicoeducativas, ejercicios, didlogo grupal, la escritura expresiva y practicas
semanales, aborda diferentes dimensiones del desarrollo personal y el bienestar. Entre ellas destacan las
creencias sobre el bienestar y el desarrollo, las emociones positivas, las fortalezas personales, el agradeci-
miento personal y a la sociedad, el sentido y propdsito vital, los si mismos posibles y objetivos vitales, y la
iniciativa de crecimiento personal. La tabla 1 recoge sintéticamente el contenido de cada sesién indicando
también las actividades semanales propuestas. Como se ha indicado anteriormente, el programa ha mos-
trado su eficacia en personas adultas universitarias y en personas mayores.

Procedimiento

En primer lugar, el estudio contd con la aprobacion del comité de ética de la investigacion de la universidad
y se firmaron consentimientos informados. El programa fue liderado por una psicéloga entrenada, autora de
este trabajo y con experiencia previa con la intervencion, bajo la supervisién de un psicélogo especialista.

Las personas interesadas en participar fueron asignadas de forma aleatoria a cada uno de los tres grupos
diacrénicos que se ofrecieron y 12 personas permanecieron en el Ultimo grupo en lista de espera que pos-
teriormente también pudo participar en el programa.
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Andlisis estadisticos

Para obtener las variables resultado se siguieron las indicaciones de Keyes (2002). El bienestar subjetivo se
obtiene de la medida de satisfaccidn con la vida y afecto positivo, el bienestar subjetivo es el total de las
escalas de Ryff, y el bienestar social de las de Keyes. Todas ellas sumadas forman el concepto de salud
mental positiva.

Se utiliza la frecuencia (n) y porcentaje (%) para la descripcién de variables nominales y la Media (M) y Des-
viacion Estandar (DE) para las variables escalares. Todas las variables de resultado (medidas de bienestar y
malestar psicolégico) han sido transformadas en una escala decimal (0-10) a través del algoritmo: sumatorio
de la escala menos valor minimo posible de la escala multiplicado por 10 dividido entre la diferencia del valor
maximo posible de la escala menos el valor minimo posible de la escala [(Zitems — min.) * (10 / max.-min.)].

Para el contraste simple de dos grupos independientes se utiliza la prueba t de Student con eleccion de la
prueba robusta en caso de heterocedasticidad de varianzas. Se calcula la diferencia de puntuaciones entre
el post-test menos el pre-test para obtener la puntuacion de cambio y sus estadisticos (M, y DE_,) como
forma de expresar el progreso en el tiempo. Se espera que en las variables de bienestar se produzca un
cambio positivo (incremento del bienestar), mientras que en el caso del malestar psicolégico (GHQ) se ob-
serve una reduccion en la expresion de sintomas, es decir, puntuaciones diferenciales negativas.

El contraste de los efectos inter-grupo, intra-grupo y de interaccion se prueba a través de un modelo ANova
de medidas repetidas, informandose de la prueba F, su valor de probabilidad asociado a la prueba y la po-
tencia observada en la prueba.

Los tamafos del efecto han sido calculados a través de la d de Cohen en el caso de contraste de dos gru-
pos, y la eta cuadrado (n?) en el modelo anova, ofreciéndose asimismo el valor d equivalente (Lakens, 2013).
Para la interpretacion de los tamafos del efecto se considera d <.40 como efectos bajos; entre .40 y .80
efectos moderados; y >.80 como altos (Cohen, 1988).

.|
3. Resultados

De las 41 personas que mostraron interés por participar en el estudio 29 fueron asignadas al grupo de in-
tervencion, si bien 12 de ellas (41,4 %) interrumpieron su asistencia a los grupos debido a dificultades de
asistencia sobrevenidas y no concluyeron por tanto el proceso de intervencion. En la tabla 2 se presentan
los datos de linea base del conjunto de personas que recibieron la intervencién y la comparacion en dicho
momento entre los que permanecieron y abandonaron la intervencién. Para ninguna de las variables de
resultado que se contemplan en el estudio se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
las diferencias de medias inter-grupos ni en sus tamafnos del efecto (en su mayoria los valores de d son
préximos o menores .20). A este respecto, tan solo se encuentra un tamafo del efecto moderado (d= .54)
en la expresién del bienestar social que resulta ligeramente mayor en el grupo de personas que abandonan
(M= 6.10) frente a las que permanecen en el programa (M= 5.68), si bien, como se ha descrito, estas dife-
rencias no resultan estadisticamente significativas (t= -1.09, p= .283).
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Tabla 2. Comparacioén en la linea base de las variables de interés entre los participantes sometidos a intervencion que
persisten vs. abandonan (valores en escala decimal)

Persisten (n=17) Abandonan (n= 12) Pruebas estadisticas
M DE M DE t P D
Bienestar subjetivo 4.53 1.21 4.64 1.88 -0.19 .849 0.07
Bienestar psicolégico 5.80 0.92 5.91 1.39 -0.25 .804 0.10
Bienestar social 5.68 0.94 6.10 1.08 -1.09 .283 0.54
Salud mental positiva 5.34 0.86 5.55 1.24 -0.54 .595 0.21
GHQ-12 (Malestar) 4.10 1.85 4.05 1.95 0.71 .944 0.02

Nota.- M: Media; DE: Desviacion Estandar; t: Prueba t de Student; p: valor de probabilidad; d: Tamafio del efecto, coeficiente d de Cohen.
Fuente: elaboracién propia.

Respecto al grupo control de lista de espera, iniciaron su participacién un total de 12 personas, y tan solo
una de ellas (8,3 %) desistio en su participacion.

En la tabla 3 se presentan los valores promedio de las variables de resultado en la linea base para los dos
grupos de participacién: intervencion vs control. En ningin caso se observan diferencias estadisticamente
significativas, por lo que se decide retener la hipétesis nula de no diferencias de resultados. No obstante,
si se hace notar como tres variables presentan tamafios del efecto moderados que informan de una ligera
mayor puntuacion en bienestar del grupo control respecto al intervenido en el momento de iniciar la expe-
riencia; estas son: bienestar psicologico (6.54 vs 5.80; d= .64), salud mental positiva (6.03 vs 5.34; d= .60)
y bienestar subjetivo (5.47 vs 4.53; d= .55). Los resultados se expresan en una escala decimal y los valores
promedio para ambos grupos se situan en torno o ligeramente por encima del rango medio, indicando una
percepcion de bienestar moderada-alta, y una moderada-baja expresion de riesgo sintomatico o malestar
psicolégico (valores en el GHQ en torno a 4 puntos sobre 10).

Tabla 3. Comparacion en la linea base de las variables de interés entre los grupos de intervencion vs control (valores
en escala decimal)

Grupo Intervencion Grupo Control Pruebas estadisticas
(n=17) (n=11)
M DE M DE t P d
Bienestar subjetivo 4.53 1.21 5.47 2.40 -1.20 .251 0.55
Bienestar psicolégico 5.80 0.92 6.54 1.56 -1.58 .126 0.64
Bienestar social 5.68 0.94 6.08 1.12 -1.02 .316 0.41
Salud mental positiva 5.34 0.87 6.03 1.56 -1.51 .143 0.60
GHQ-12 (Malestar) 4.10 1.85 4.12 1.69 -0.21 .983 0.01

Nota.- M: Media; DE: Desviacion Estandar; t: Prueba t de Student; p: valor de probabilidad; d: Tamario del efecto, coeficiente d de Cohen.
Fuente: elaboracién propia.
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En la tabla 4 se presentan las puntuaciones medias de cambio que experimentan las personas participantes
del grupo de intervencion y control entre la linea base y el post-test. En ambos grupos, las puntuaciones
de cambio (M) se presentan en el sentido esperado: aumentan en el caso de las variables de bienestar, y
se reduce en el caso del malestar psicolégico (GHQ). No obstante, los cambios observados en el grupo de
intervencion han resultado en todas las variables estadisticamente significativos (p< .01) y con tamafios del
efecto notables (d >.80), mientras que en el grupo control en ningun caso han resultado estadisticamente
significativos (valores de p entre .146 y .989) y con tamanos del efecto moderado-bajos (d <.40).

Tabla 4. Cambio pre-post test en grupos: diferencias de medias y tamaios del efecto

Grupo de intervencion (n=17) Grupo control (n=11)
M, DE, t p d M, DE, t p d
Bienestar subjetivo 1.47 0.74 6.95 | <.001 1.69 0.74 1.55 1.58 .146 0.48
Bienestar psicolégico 0.55 0.60 3.75 .002 0.91 0.01 0.78 0.02 .989 0.01
Bienestar social 0.77 0.95 3.35 .004 0.81 0.13 0.56 0.74 475 0.22
Salud mental positiva 0.93 0.64 6.04 | <.001 1.47 0.29 0.74 1.29 .225 0.39
GHQ-12 (Malestar) -1.90 1.48 | -5.28 | <.001 1.28 -0.39 1.51 -0.82 .435 0.26

Nota.- M;: Diferencia Media de Cambio; DE,: Desviacion Estandar de las Diferencias de cambio; t: Prueba t de Student; p: valor de
probabilidad; d: Tamafio del efecto, coeficiente d de Cohen.

Fuente: elaboracién propia.

En ambos grupos se observan cambios de menor intensidad en bienestar psicolégico y social, y de forma
moderada-alta en bienestar subjetivo, salud mental positiva y malestar. El andlisis de conjunto de los efectos
de inter-grupo, intra-grupo y de interaccion para estas tres Ultimas variables se presenta de forma grafica
en la figura 1.

En ningun caso, los efectos inter-grupo han resultado estadisticamente significativos o con tamafios del
efecto notables (d<.70), muy probablemente debido a la baja potencia estadistica de las pruebas (valores de
1-B entre .151 y .374), dado el limitado numero de efectivos en cada grupo. Si resultan en todos los casos
significativos los efectos intra-grupo (como ya se habia observado en la tabla 3), donde los tamafios del
efecto resultan muy altos en las tres variables analizadas (n*>.36; d >1.50), y donde la potencia estadistica
esta en todos los casos por encima del valor exigible (1-B > .80). Resultan destacables los efectos de inte-
raccion observados en las variables de salud mental positiva (p=.002) y malestar (p=.018), con tamanos del
efecto proximos a la unidad (.959 y 1.015, respectivamente) que indican que, si bien ambos grupos adoptan
una respuesta en el mismo sentido del cambio, el comportamiento de cada grupo es distinto observandose
que la pendiente del grupo de intervencién es mas pronunciada que la del grupo control. Este resultado
indicaria que, si bien ambos grupos cambian en la direccion adecuada hacia el bienestar, el grupo de inter-
vencion lo hace de una manera mas acelerada y destacable.
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Figura 1. Valoracion del cambio tras la intervencion. Modelos de efectos muiltiples
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Fuente: elaboracién propia.

.|
4. Discusion

El objetivo del estudio ha consistido en poner a prueba una intervencion basada en el cultivo del crecimiento
personal y el bienestar en familiares cuidadores de personas con discapacidad intelectual en la hipétesis
de que dicha intervencion permitiera dicho crecimiento y mejora del bienestar; los resultados encontrados

apuntan a la aceptacion de esta hipoétesis.

En primer lugar, los resultados de la linea base nos permiten valorar el perfil de bienestar/malestar que refle-
jan la personas cuidadoras participantes. Tanto los integrantes del grupo de intervencién como los controles
muestran un perfil similar, ya que no se han evidenciado diferencias estadisticamente significativas entre
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ellos al inicio del programa. Los datos, en su conjunto, apuntan hacia un perfil de expresiéon de bienestar
psicolégico moderado (puntuaciones en torno a 5-6 sobre 10), y bajo-moderado en malestar (puntuacion
media de 4 sobre 10), lo que estaria indicando un mayor grado de compromiso emocional de estas personas
cuidadoras respecto a otras poblaciones con puntaciones en salud mental positiva en linea base superiores,
e inferiores en malestar psicologico (Gorbefia et al., 2021, 2022; Sarrionandia et al., 2023). Es decir, los fa-
miliares cuidadores de personas con discapacidad intelectual mostrarian una menor expresion de bienestar
psicolégico y una mayor expresion de malestar emocional que otras personas, si bien esta es una hipétesis
que hubiera de contrastarse en futuros estudios comparativos y con muestras amplias y representativas.
Las evidencias disponibles de otros estudios, al menos para los niveles de malestar, apuntan en la misma
direccién (Chou et al., 2010).

En segundo lugar, los resultados expresan un cambio positivo hacia la mejora del bienestar y la reduccion
del malestar en todas las personas participantes, ya fueran del grupo de intervencion o del control. La dife-
rencia radica en que el cambio espontaneo observado en el grupo control bien pudiera ser debido al azar,
a fluctuaciones en la variabilidad de las respuestas o a otros factores o variables no controladas en nuestro
estudio. En cualquier caso, los cambios expresados no son relevantes respecto a la magnitud de los efectos
observados y, por tanto, hubiera de interpretarse como que el grupo control se halla en la misma situacién
emocional en los diferentes momentos del estudio. Otra cuestién es la interpretacion referida al grupo de
intervencién, donde las evidencias apuntan a que los cambios van mas alla de lo que seria atribuible al azar
(cambio estadisticamente significativo) y, ademas, por su magnitud, los cambios son altamente apreciables
(cambio clinicamente relevante). En este caso, los resultados permitirian atribuir a la intervencion el efecto
sobre el cambio en la expresion del bienestar y, sobre todo, en la atenuacion del malestar. A este respecto,
los datos nos sugieren que el programa de intervencién puede contribuir al desarrollo del bienestar, como
se esperaba por hipdtesis, pero también y de forma muy relevante, constituye un elemento protector del
efecto de malestar emocional quiza debido a la sobrecarga a la que se ven sometidas las y los cuidadores
de personas con discapacidad (Garcia Ortiz et al., 2021).

Por todo ello, el estudio presentado, a pesar de sus claras limitaciones, ofrece evidencias preliminares sobre
la eficacia de una intervencién para cultivar el desarrollo personal y el bienestar en familiares de personas
con discapacidad. Sus limitaciones, como la muestra de conveniencia, el haber primado el acceso de las
personas a la intervencion frente a una asignacion equilibrada de sujetos al grupo experimental y al de lista
de espera, o el escaso numero de participantes que contribuye a la falta de potencia estadistica, previenen
sobre la generalizacién de los resultados, y aconsejan tratar los hallazgos como un estudio piloto. Ademas,
existen otras limitaciones como el sesgo en cuanto a género, estando mas representadas las mujeres que
los hombres, el hecho de utilizar cuestionarios auto-informados con el posible efecto distorsionador de la
deseabilidad social, o la falta de seguimiento a medio y largo plazo de los resultados.

A pesar de estas limitaciones, los datos apuntan una prometedora linea de intervencion e investigacion
alineada con el actual paradigma del cuidado del cuidador (Beach et al., 2022) y de la proteccién y pro-
mocion de la salud mental y el bienestar (Keyes, 2003). Son varias las lineas de investigacién futuras que
podrian plantearse. En primer lugar, seria necesario confirmar estos resultados con muestras mas amplias
de familiares de personas con distintos tipos de discapacidad intelectual, ofreciendo este tipo de interven-
ciones a todos los miembros de la familia, ya que la necesidad de apoyos y el bienestar son las mayores
preocupaciones identificadas por ellos mismos (Chadwick et al., 2013) y ademas los datos indican que la
salud mental contintia deteriorandose con el tiempo (Fernandez-Avalos et al., 2020). En concreto seria inte-
resante poder ofrecer este tipo de programas a progenitores varones, y a hermanos y hermanas cuidadores
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de personas adultas con discapacidad, sujetos dificiles de reclutar y entendemos igualmente necesitados
de cultivar su bienestar y desarrollo.

En la misma linea, podria ser también una herramienta util para el cuidado de las personas cuidadoras profe-
sionales que prestan apoyo a este colectivo en diversos recursos residenciales, centros de dia o de ocio. Es
necesario avanzar en politicas que apoyen el bienestar y la salud de las familias y/o cuidadores principales
si queremos apostar por el modelo de apoyos en el entorno familiar y comunitario. Tal como sefialan Beach
et al. (2022), las politicas de cuidado del/de la cuidador/a deben avanzar del actual modelo centrado en sus
necesidades identificadas y la reduccién de la carga del cuidado, a un modelo que facilite su crecimiento y
desarrollo como personas, que les permita prosperar, no solo sobrevivir.

No cabe duda de que el gran reto futuro seria adaptar este tipo de intervenciones para ofrecerlas a las
propias personas con discapacidad intelectual y poder asi evaluar su eficacia. Seria interesante evaluar el
impacto en el bienestar de las propias personas, asi como el de sus familias, ya que se ha visto que existe
una relacién entre un buen funcionamiento familiar y la percepcion de felicidad subjetiva en jévenes con
discapacidad intelectual (Mufioz Valdés et al., 2012). El trabajo ya se ha iniciado, siguiendo las recomenda-
ciones de Wehmeyer (2021), y la evidencia preliminar anecdética en un estudio piloto muestra resultados
prometedores que también habria que explorar con colectivos con otros tipos de discapacidad.

Otra linea de investigacion de interés tiene que ver con la clarificacion de los elementos que contribuyen a la
mejoria en el bienestar de las personas participantes, en concreto el papel que juega el despliegue del pro-
grama en formato grupal versus individual. Esto resulta especialmente relevante en el colectivo investigado,
ya que su demanda de grupos de apoyo de iguales es alta y la evidencia de su beneficio también (Papa-
georgiou y Kalyva, 2010). Discernir la contribucién al bienestar de la propia dinamica grupal y del contenido
del programa contribuiria a conocer mejor los mecanismos y procesos implicados en la intervencion. Cabe
destacar que, como efecto secundario, estos programas posibilitan la creacion de redes naturales y espon-
taneas de apoyo entre las personas participantes, que pueden perdurar en el tiempo actuando estas redes
como “mantenedoras” del impacto del programa. Finalmente, seria de gran interés evaluar la permanencia
del impacto positivo del programa a medio y largo plazo, a través de medidas de seguimiento sistematicas,
asi como la pertinencia de reforzar este beneficio a través de acciones de apoyo breves (sesiones de refuer-
zo / recuerdo).

En suma, contamos con una primera evidencia de un programa centrado en potenciar los aspectos positi-
vos de las personas que contribuyen a su bienestar y desarrollo personal, sin necesidad de centrarse en las
especificidades y problemas que acarrea ser familiar de una persona con discapacidad intelectual. En este
sentido es remarcable que ni se plantearon inicialmente, ni fueron identificadas a posteriori, adaptaciones
especificas del programa al publico destinatario. Aunque este estudio debe ser considerado como una
aproximacion inicial a la intervencién en desarrollo personal y bienestar de las familias de personas con dis-
capacidad intelectual, sus alentadores resultados invitan a continuar esta linea de trabajo con otras familias,
profesionales que prestan apoyos y con las propias personas con discapacidad intelectual.
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