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Resumen

La discapacidad intelectual (DI) se entiende como una serie de limitaciones significativas
originandose antes de los 18 afios de forma cronica. Existen evidencias sobre el alto nivel de estrés de
los cuidadores de adultos con DI y sobre como la Terapia Ocupacional mejora su calidad de vida. El
objetivo del presente estudio fue determinar métricas que evaluen la experiencia vital de personas
cuidadoras de adultos con discapacidad intelectual desde distintos puntos de vista: la calidad del
servicio prestado desde las areas sanitarias y sociales incluyendo terapia ocupacional y la percepcion
de su calidad de vida. Por ello, se llevd a cabo una revision bibliografica de la literatura cientifica
entre los afios 2013 y 2023, utilizando la principal base de datos de ciencias de la salud (Pubmed), de
tal busqueda resultaron 5 articulos que cumplian criterios de inclusiéon. Se encontrd un cuestionario
PREM vy cuatro cuestionarios PROM, junto a diversas necesidades que manifestaron los cuidadores de
adultos con DI; entre ellas: las relaciones conyugales, problemas de salud, aspectos financieros,
habilidades emocionales, la adaptacion de los tratamientos en funcién del momento evolutivo y planes
futuros de ocio para sus familiares con DI. Se concluye que es necesario seguir investigando y
creando instrumentos de evaluacion que midan tanto la calidad de vida como la calidad de los
servicios que reciben los cuidadores de adultos con DI. Es importante incluir la Terapia Ocupacional
en esta investigacion, ya que es una disciplina novedosa que también requiere una evaluacion de la
calidad de los servicios que ofrece y el acompafnamiento que se puede realizar desde esta disciplina a

los cuidadores de adultos con DI.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, PREM, PROM, métricas, cuidadores.



Abstract

Intellectual disability (ID) is understood as a series of significant limitations originating
before the age of 18 years in a chronic form. There is evidence on the high level of stress of caregivers
of adults with ID and how occupational therapy improves their quality of life. The aim of the present
study was to determine metrics that evaluate the life experience of caregivers of adults with
intellectual disabilities from different points of view: the quality of the service provided from the
health and social areas including occupational therapy and the perception of their quality of life.
Therefore, a literature review of the scientific literature was carried out between 2013 and 2023, using
the main health sciences database (Pubmed), such search resulted in 5 articles that met inclusion
criteria. A PREM questionnaire and four PROM questionnaires were found, along with various needs
expressed by caregivers of adults with ID; among them: marital relationships, health problems,
financial aspects, emotional skills, adaptation of treatments according to the evolutionary moment and
future leisure plans for their family members with ID. It is concluded that it is necessary to continue
researching and creating evaluation instruments that measure both the quality of life and the quality of
services received by caregivers of adults with ID. It is important to include occupational therapy in

this research, since it is a novel discipline that must demonstrate the efficacy of its treatments.

Keywords: Intellectual Disability, PREM, PROM, metrics, caregivers.



1. Introduccion

En la actualidad, la tarea de conceptuar el término de Discapacidad Intelectual resulta
compleja, puesto que estd en constante evolucion coexistiendo con términos tales como “Diversidad
Funcional” o “Minusvalia”. Segun la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD) define la discapacidad intelectual (DI) como una serie de limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento como en la conducta adaptativa, tal y como se manifiestan
en las habilidades adaptativas conceptuales, sociales y prdacticas, originandose antes de los 18 afios
(1). La etiologia de la DI es heterogénea. Cabe destacar que la DI no es una enfermedad mental, sino
una condicion cronica relacionada con diversos sindromes (2). Por tanto, posee un gran impacto en la
vida de la persona y de su familia, la cual en la mayoria de los casos serd la encargada de brindar al

usuario una serie de cuidados especificos (3).

Aunque en diversas ocasiones se diagnostica de ‘“Retraso Mental” u Oligofrenia, cabe
destacar que existen diversos cuadros clinicos asociados a la discapacidad intelectual. Aquellos que

poseen una mayor prevalencia e incidencia son:

- Sindrome de Down: Es un trastorno cromosémico provocado por una copia adicional
de material genético en el cromosoma 21, que afecta el desarrollo del organismo y del
cerebro. Su incidencia es de aproximadamente uno por cada 1000 recién nacidos (4).

- Sindrome X Fragil: Es una enfermedad ligada al cromosoma X cuyo grado de
afectacion es variable. Su incidencia es de aproximadamente 1 por cada 2000-5000

personas (5).

A escala mundial, se estima que hay algo més de cinco personas con discapacidad intelectual
por cada 1.000 habitantes (5,03%o). EI IMSERSO calcul6 en 2020 que en Espafia, viven 281.720
personas con discapacidad intelectual (6). Por ende, se puede afirmar que la DI es un asunto relevante

para la Salud Publica espafiola.

La terapia ocupacional se define como profesion cuyo valor distintivo es mejorar la salud y la
calidad de vida a través de las ocupaciones (7). Existe gran evidencia cientifica que respalda la
intervencion de la Terapia Ocupacional en personas con discapacidad intelectual en diversos ambitos
de la vida diaria (8). Por citar algunos de los beneficios que posee la Terapia Ocupacional frente a la
Discapacidad Intelectual, se han encontrado mejoras en las Actividades de la Vida Diaria (AVD)
relacionadas con la sexualidad. Los terapeutas ocupacionales pueden proporcionar informacion y
estrategias haciendo que la educacion sexual sea accesible (9). También se han evidenciado mejoras
en AVD basicas como la higiene. Todos estos aspectos entre otros pueden mejorar la calidad de vida

de personas con DI mediante la intervencion de terapia ocupacional (10).



Por otro lado, también hay numerosos estudios sobre el alto nivel de estrés que presentan los
cuidadores de las personas con discapacidad intelectual (11). Por tanto, la calidad de vida de la
persona con DI se ve alterada y de igual manera, la de sus cuidadores. Esto es debido a una serie de
factores estresantes que incluyen la necesidad de hacer sacrificios, demandas fisicas y emocionales,

futuros inciertos y los valores cambiantes en torno a la responsabilidad filial (12).

Los ultimos afios los servicios sanitarios se han encontrado con la necesidad de recabar la
experiencia del paciente para asi poder mejorar la calidad de su servicio. De esta manera se han
creado nuevas métricas para aumentar la calidad asistencial destinados a medir la satisfaccion y
experiencia de los usuarios. La métrica utilizada para ello se llama PREM (Patient Reported
Experience Measures). Esta nueva herramienta permite que los pacientes proporcionen
retroalimentacion directa sobre su cuidado para impulsar mejoras en los servicios. Cabe recalcar que
cuando el paciente carece de autonomia, existen PREM disefiados especificamente para los
cuidadores (13). Uno de los PREM mas usados es el Cuestionario IEXPAC-Cuidador, destinado a

evaluar la experiencia de cuidadores de personas que padecen cualquier patologia cronica (14).

Otro tipo de métrica serian los cuestionarios PROM (Patient Reported Outcome Measures).
Estos estan destinados a medir la percepcion de salud de una persona junto a su calidad de vida,
usando escalas que evaluan la presencia de sintomas, ansiedad o satisfaccion de necesidades. De igual
manera, existen PROM destinados a cuidadores (15). A dia de hoy, para evaluar la calidad de vida de
este grupo de cuidadores, se utilizan herramientas tales como la Escala de carga del cuidador de Zarit.
Esta se usa a nivel general para medir la sobrecarga de cualquier tipo de cuidador, tanto a corto como

a largo plazo y de cualquier patologia (16).

Al ser la DI una condicion croénica caracterizada por una importante falta de autonomia del
paciente, el cuidador posee un papel fundamental. Por ello, existe la necesidad de evaluar la calidad
de los servicios ofertados como su propia calidad de vida, con el fin de que siga desempefiando su rol
de manera correcta. De esta manera se pretende realizar un estudio de revision bibliografica con el fin
de encontrar métricas que identifiquen la experiencia de personas que tengan a su cuidado personas
con DI con la calidad del servicio prestado desde las areas sanitarias y sociales incluyendo terapia

ocupacional y la calidad de vida de estas personas cuidadoras.

2. Objetivos

Objetivo general: Determinar métricas que evaluen la experiencia vital de personas
cuidadoras de adultos con discapacidad intelectual desde distintos puntos de vista: la calidad del
servicio prestado desde las areas sanitarias y sociales incluyendo terapia ocupacional y la percepcion

de su calidad de vida.



Objetivos especificos:

1- Conocer y describir los problemas y necesidades que presentan las personas cuidadoras de

adultos con Discapacidad Intelectual.

2- Identificar cuestionarios PREM (Patient Reported Experience Measurement) en personas

cuidadoras de pacientes con Discapacidad Intelectual .

3- Determinar si la Terapia Ocupacional se contempla en los PREM dirigidos a las personas

cuidadoras de adultos con Discapacidad Intelectual.

4- Identificar cuestionarios PROM (Patient Reported Outcome Measurement) en personas

cuidadoras de pacientes con Discapacidad Intelectual

3. Material y métodos

Se procedié a elaborar un estudio de revision bibliografica con COIR 230213110953. Este
estudio es una revision bibliografica realizada en la base de datos Pubmed desde el 15 al 28 de febrero
de 2023. Se utilizé el protocolo Prisma como metodologia de trabajo en el analisis y sintesis de la

documentacidn obtenida en la revision bibliografica.

Primeramente, se estableci6é la pregunta PICO pertinente, que delimité las condiciones de
busqueda especificas, para ello fue tomada en cuenta un cuestionamiento que cumpliera con los

parametros especificos de este tipo de preguntas:
Paciente: Personas cuidadoras de adultos con Discapacidad Intelectual.
Intervencion: Métricas
Comparacion: No aplica a este tipo de estudios
Resultados (Outcome): Calidad de vida y de los servicios sociosanitarios

Lo que se tradujo en la siguiente pregunta: ;Cuales son las métricas existentes que midan la
calidad de vida y la calidad de los servicios sociosanitarios de las personas cuidadoras de adultos con

Discapacidad Intelectual?

Una vez establecida la pregunta, se obtuvieron los Descriptores en Ciencias de la Salud en

castellano (DeCS) y posteriormente los descriptores en inglés (MeSH) representados en la Tabla 1.



Tabla 1. Términos DeCS y MeSH junto a sus respectivos identificadores.

Decs MeSH Identificador
Calidad de vida Quality of Life DO011788
Medicion  de  Resultados | Patient Reported Outcome | D000071066
Informados por el Paciente Measures
Discapacidad Intelectual Intellectual Disability D008607
Enfermedad Crénica Chronic Disease D002908
Cuidadores Caregivers D017028
Indicadores de Calidad de la | Quality Indicators, Health Care | D019984
Atencion de Salud
Encuestas y Cuestionarios Surveys and Questionnaires DO011795
Formulario Forms D020478
Terapia Ocupacional Occupational Therapy D009788

Sin embargo, al esperar un numero de resultados bajo, se procedi6 a afiadir ecuaciones de
blsqueda con palabras clave. A pesar de no ser términos DeCS o Mesh, se considerd que aportarian

valor a los resultados. Las palabras clave que se seleccionaron fueron las representadas en la Tabla 2.

Tabla 2. Palabras clave tanto en inglés como en espaiiol.

Palabra clave en espaiiol Palabra clave en inglés

Escala Scale
Experiencia Experience
Satisfaccion Satisfaction

Medidas de Experiencia Transmitida por los
Pacientes (Cuestionarios PREM)

Patient Reported Experience Measures

Evaluacion Evaluation

Métricas Metrics

Los descriptores expuestos y las palabras clave fueron combinadas con los operadores
boleanos de “AND” y “OR” para una busqueda efectiva. De ello se parti6 para una serie de

ecuaciones de busqueda, las cuales se fueron trabajando de mas complejas a mas simples,



suprimiendo determinados operadores boleanos, términos Mesh y palabras clave (Tabla 3). Esto se
hizo con el fin de abarcar una mayor cantidad de documentos, puesto que las busquedas iniciales

aportaron un tamafio muestral de articulos pequefio.

Tabla 3. Ecuaciones de busqueda junto al numero de articulos encontrados en base a cada

una.

Ecuacion de busqueda N°de articulos encontrados

("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Patient
Reported Outcome Measures” OR  "Surveys and
Questionnaires” OR "Quality Indicators, Health Care" OR
“Forms”) AND (“Quality of Life”) AND (“Occupational
Therapy”)

("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Patient
Reported  Outcome  Measures” OR  "Surveys and
Questionnaires” OR "Quality Indicators, Health Care" OR 36
“Forms”) AND (“Quality of Life”)

("Chronic Disease") AND ("Caregivers") AND ("Patient
Reported Outcome Measures” OR  "Surveys and
Questionnaires” OR "Quality Indicators, Health Care" OR
"Forms") AND ("Quality of Life") AND ("Occupational
Therapy")

("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Scale"
OR "Experience" OR "Satisfaction" OR "Patient Reported
Experience Measures" OR "Evaluation" OR "Metrics") AND 63
("Quality of Life")

("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Scale"
OR "Experience" OR "Satisfaction" OR "Patient Reported
Experience Measures" OR "Evaluation" OR "Metrics") AND 2
("Quality of Life") AND ("Occupational Therapy")
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("Intellectual ~ Disability") AND  ("Caregivers") AND

AND ("Quality of Life")

("Forms") AND ("Quality of Life") AND ("Occupational 1
Therapy")
("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Scale")
AND ("Quality of Life") AND ("Occupational Therapy") !
("Intellectual — Disability") AND  ("Caregivers") AND
("Evaluation") AND ("Quality of Life") AND ("Occupational 1
Therapy")
("Intellectual  Disability") AND ("Caregivers") AND
("Experience") AND ("Quality of Life") AND ("Occupational o)
Therapy")
("Intellectual  Disability") AND ("Caregivers") AND
("Satisfaction") AND ("Quality of Life") AND ("Occupational o)
Therapy")
("Intellectual  Disability") AND  ("Caregivers") AND
("Satisfaction") AND ("Quality of Life") g
("Intellectual — Disability") AND ("Caregivers") AND
("Experience") AND ("Quality of Life") 21
("Intellectual  Disability") AND  ("Caregivers") AND
("Evaluation") AND ("Quality of Life") 17
("Intellectual Disability") AND ("Caregivers") AND ("Scale")

30

En términos de criterios de inclusion, se seleccionaron todos aquellos estudios en los que se
recopilaron, desarrollaron o validaron PREM y PROM en cuidadores de adultos cuya edad sea
superior a 18 afios con Discapacidad Intelectual, considerando que tuvieran una antigiiedad no mayor
a 10 afios (2013-2023). Se incluyeron estudios cientificos tanto en inglés como en espafiol. De igual
manera se incluyeron aquellos articulos cuyas investigaciones incluyan cuidadores tanto poblacion
pediatrica como poblacion adulta siempre que el porcentaje de adultos como poblacion a estudio con
DI de mas de 18 afios sea del 50% o mas. Finalmente, se incluyeron aquellos estudios cuya edad

media de las personas con DI supere los 18 afios de edad, a pesar de incluir poblacion pediatrica.
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J [Cribada J [Idcntiﬁcacuﬁn J

Elegibilidad

Incluido

Se excluyeron los articulos que validaban instrumentos sobre otras enfermedades tales como

hipertension arterial, diabetes tipo 1 y tipo 2, sindrome metabodlico o enfermedades cardiovasculares.

De igual manera se excluyeron todos aquellos estudios centrados en cuidadores de poblacion

pediatrica y geriatrica sin Discapacidad Intelectual. Igualmente se excluyeron los articulos cuyo

idioma no era ni el inglés ni el castellano. Ademas, se excluyeron aquellos articulos que no indiquen

la edad de las personas con DI.

Tras llevar a cabo una buisqueda en la principal base de datos de ciencias de la salud como es

Pubmed mediante diversas ecuaciones, se procedio a realizar el protocolo PRISMA 2020 (17) . Este

protocolo sirvid para la bisqueda, cribado y seleccion de articulos (Figura 1). Para la fase de cribado

del protocolo PRISMA se utilizé el programa Excel, descartando todos aquellos estudios que eran

duplicados. Este procedimiento se realizO manualmente debido al bajo numero de articulos

encontrados por lo que no se utilizd ninglin programa o ningun gestor de bases bibliograficas.

Figura 1. Flujograma de busqueda siguiendo el protocolo PRISMA.

Articulos identificados mediante busqueda en la base
de datos Pubmed (n=18&)

Articulos duplicadosin=116)

Articulos tras eliminar duplicados({n=80)

1

Articulos excluidos tras lectura titulo
{n=57)
- Por enfocarse en poblacion pediatrica
- Por no enfocarse en los cuidadores
- Por no enfocarse en DI

Articulos seleccionados para la lectura del resumen (n=23)

Articulos eliminados tras lectura resumen
n=13)

- Por enfocarse en poblacidn pediatrica

- Por no enfocarse en los cuidadores

Articulos elegidos para lectura completa y exhaustiva (n=10)

Articulos incluidos en el estudio (n=3)
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Articulos eliminados tras no cumplir criterios
de inclusién (n=5)

- Por no estar disponible el articulo completo
ni en espafnol ni en inglés.

-Por incluir menos de un 50% de personas
con DI mayores de 18 afos.




4. Resultados

De todos los estudios encontrados, finalmente se seleccionaron 5 por su relevancia en cuanto
al tema de este trabajo y sus objetivos. En el Anexo 1 se encuentra una descripcion de cada uno de los

estudios seleccionados.

Tras examinar los 5 articulos resultantes de la busqueda bibliogréfica, se encontré como un
elemento comun que todos eran estudios observacionales descriptivos. Ademas, todos compartian una
poblaciéon comun, que son los cuidadores de adultos mayores de 18 anos con DI. Sin embargo,
algunos de los articulos encontrados también aportaron informacion y datos sobre los propios adultos
con DI. Cabe destacar que todos los estudios superaron una muestra de 100 cuidadores y el 40%
supera la muestra de 1.000 cuidadores. De los paises que representaron la muestra de los estudios el
60% de Europa, el 20% de Oceania y el restante de Asia; por ende ninguno provino de Africa ni de
América. Asimismo, el 100% de los articulos encontrados poseyeron una fuerza de recomendacion de
nivel D, ya que la mayoria fueron estudios observacionales descriptivos junto a encuestas

poblacionales a tamafios muestrales ajustados (18).
¢ Cuales son las necesidades de personas cuidadoras de adultos con DI?

Todos los articulos encontrados fueron capaces de aportarnos informacion sobre este objetivo
especifico. El articulo The moderating role of age in the relationship between different stressors and
the quality of life of the relatives of people with intellectual disabilities (19) encontré que los
cuidadores de edades avanzadas podrian verse menos afectados por factores estresantes como los
problemas de comportamiento, ya sea porque han aprendido a sobrellevar la situacion, a aceptarla o
por la costumbre. Sin embargo, pueden tener tasas mas altas de enfermedades cronicas. El estudio
Relationship between caregiving burden and depression in caregivers of persons with intellectual
disabilities in Korea (20) concluyo6 en que la edad avanzada a menudo significa que los cuidadores se
perciben a si mismos como menos saludables y menos funcionales, lo que puede afectar en gran
medida su capacidad de cuidar y, por lo tanto, su calidad de vida. Debido al componente fisico del
cuidado, los cuidadores familiares mayores deben recibir apoyo en las tareas de autocuidado, asi como
programas psicosociales y de respiro (19, 20). Por otro lado, la ayuda profesional destinada a los
cuidadores mas jovenes puede ayudarlos a hacer ajustes psicologicos y aprender a lidiar con los
factores estresantes que encontraran a lo largo de sus vidas, con énfasis en la capacidad para enfrentar
los problemas de comportamiento del destinatario de sus cuidados. En resumen, una necesidad de los
cuidadores encontrada fue la adaptacion del apoyo en funcién de las necesidades que tengan, las
cuales dependen en gran medida de su edad (19). Los servicios para reducir la carga de cuidadores de
personas con discapacidad pueden optimizarse mejor centrdndose también en las caracteristicas

significativas de los cuidadores, las relaciones conyugales , los problemas de salud y monetarios (20).
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El estudio Predictors of the Quality of Life of Informal Carers of Adults on the Autism
Spectrum (21) encontrd que el afecto positivo, una mayor destreza cognitiva y el tamafio del apoyo
social se asociaron con una mayor calidad de vida del cuidador. Sin embargo, la satisfaccion con el
apoyo social se asocié con una menor calidad de vida de los cuidadores. Este resultado inesperado
puede ser debido al fenomeno en el que cuanto mas insatisfecho estds con tu vida, mas valoras
cualquier acto de apoyo que se te ofrece. Por otro lado, mayor carga para el cuidador, comportamiento
depresivo, menor salud mental general y mayor ansiedad del cuidador se asociaron con una calidad de
vida reducida. Una mayor intolerancia a la incertidumbre del cuidador, el uso de estrategias de
evitacion y la supresion emocional también se asociaron con un menor bienestar del cuidador. Todos
estos datos pueden traducirse en que las intervenciones individualizadas podrian ser utiles para los
cuidadores de adultos con DI (21). Especificamente, una intervencion de terapia cognitiva conductual
(TCC) ayudaria a los cuidadores a moderar las estrategias de afrontamiento por evitacion y a mejorar
su capacidad para hacer frente a la incertidumbre. Asimismo, es necesario abordar los factores
externos a los cuidadores, como alentar a los cuidadores a aumentar y utilizar su circulo de apoyo
(22). Ademas, se encontrd que una de las principales preocupaciones de los cuidadores es la agresion
de la persona a la que cuidan y su futuro . Estos dos factores también se pueden trabajar en sesiones

individualizadas junto a destrezas emocionales anteriormente mencionadas (21).

En lo que referencia a las necesidades de los cuidadores por parte de los servicios recibidos, el
estudio Does the severity of disability matter? The opinion of parents about professional support in
residential facilities (23) encontr6 que casi la totalidad de los tutores de adultos con DI
estaban"moderadamente satisfechos" a "satisfechos" con la mayoria de los aspectos del apoyo, segun
manifestaron en gran parte porque los proveedores de servicios hacen un uso Optimo sus
conocimientos y capacidades. Sin embargo, los cuidadores de adultos con discapacidades graves
hicieron hincapié en la necesidad de que los servicios sanitarios oferten una mayor cantidad de
actividades de ocio con las que sus familiares con DI puedan sentirse realizados. Esto es debido a que
las personas con DI altamente incapacitantes disponen de mucho tiempo libre en su vida diaria,
haciendo que ellos mismos percibieran su vida como vacia y manifestando esta necesidad a sus
cuidadores. Muchos de ellos refirieron que intentaron realizar actividades de ocio con ellos, pero
sintieron que no tuvieron las herramientas disponibles suficientes para llevar a cabo salidas seguras y

ludicas (23).

;Qué cuestionarios PREM destinados a los cuidadores de adultos con DI existen?

JEn ellos esta incluida la figura de la Terapia Ocupacional?

Un 20% de los estudios incluidos da respuesta a esta pregunta. Cabe destacar que un PREM

(Patient Reported Experience Measures) se define como un instrumento de evaluacion destinado a
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medir la satisfaccion y experiencia de los usuarios (13). El cuestionario tipo PREM que fue
identificado tras esta busqueda bibliografica es el Groningen Care Barometer (GCB), descrito en el
estudio Caregiver's concerns-quality of life scale (CC-QoLS): development and evaluation of
psychometric properties (22). Este cuestionario consta de tres partes. En la primera seccion, los padres
y/o tutores legales brindan informacion general sobre la persona con DI y sobre ellos mismos. La
segunda parte consta de 25 temas divididos en cinco subsecciones iguales:cuidados diarios, vivienda,
servicios de dia, ocio y comunicacion. Cada tema tiene una puntuacion de 10, siendo "1" el mas bajo
y "10" el més alto. La tltima parte pide a los encuestados que indiquen la importancia de las cinco
subsecciones individuales discutidas en la segunda seccion en una escala de cinco puntos. El
cuestionario tiene buenas propiedades psicométricas (22). Este cuestionario tipo PREM se centra en
servicios prestados por profesionales pertenecientes a servicios médicos y sociales, sin hacer ninguna
referencia a la terapia ocupacional, por lo que no se han encontrado evidencias de que esta disciplina

se contemple en los cuestionarios PREM destinados a cuidadores de adultos con DI.
;Qué cuestionarios PROM destinados a los cuidadores de adultos con DI existen?

Un 80% de los articulos encontrados han aportado informacion sobre este objetivo especifico.
Un PROM es un instrumento de evaluaciéon que mide la percepcion de salud de una persona junto a
su calidad de vida, usando escalas que evaliian la presencia de sintomas, ansiedad o satisfaccion de
necesidades (15). Se encontraron cuatro diferentes cuestionarios de este tipo usados en esta

poblacion. Se presenta una sintesis de los mismo en la siguiente Tabla:
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Tabla 4. Descripcion de los cuestionarios tipo PROM encontrados.

Nombre del cuestionario items Escala Dimensiones Poblacién Propiedades
psicométricas
- Cuidadores de adultos | Presenta un alfa
Cuestionario de calidad Los items se valoran en una escala de 5 puntos, que | - Salud fisica C(~)n DI ma.yores de 25 | 4e Cronbach
de vida de la va de 0 (no, nunca) a 4 (siempre, totalmente). Por afios  residentes  en .
T . superior a 0.7,
., . . , .. . - Salud psicolégica Australia.
Organizacion Mundial de tanto, las puntuaciones mas altas indican una mejor por  lo  que
., 26 . .
la  Salud Version calidad de vida. - Relaciones sociales - Familiares de presenta
abreviada personas con DI cuya )
. propiedades
(WHOQOL-BREF) (19, - Calidad de vida edad media era de . o
. 24.55 afios residentes | psicometricas
) en Espaiia. aceptables.
- 8 items en Cuidadores y personas
Caregiver's la subescala | Cada elemento de la subescala CC se califico desde | EI CC-QoLS consta de | con DI de mas de 18 El  alfa de
concerns-quality of life CC(Carga | 0 (no preocupado) a 4 (seriamente preocupado). | dos componentes que | af0s residentes en Cronbach fue de
en Cada item de QoLs se clasifico desde 0 (pobre) a 4 | miden d tructos, ¢l | Reio Unido. 0.85 1
scale (CC-QoLS) (22) cuidadores). ada item de QoLs se clasifico desde 0 (pobre) a 4 | miden dos constructos, e un 0,85 para la
-8items en | (muy bueno). Por lo tanto, el rango para la | primero relacionado con subescala CC y
la subescala | puntuacién de cada subescala es de 0 a 32. Las | las preocupaciones de los de 0.85 para la
(%Oalli dad de puntuaciones CC y QoL no se pueden combinar | cuidadores  sobre las subescala QoL,
Vida de porque puntian de manera distinta, ya que | personas a su cuidado mostrando
Adultos con | puntuaciones CC mas altas indican mayor | (CC) y la calidad de vida propiedades
DI) preocupacion y puntuaciones QoL mas altas indican | en adultos con DI (QOL). psicométricas
Total= 16 una mejor calidad de vida de la persona con DI. aceptables
items
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- Animo del cuidador:

Escala de animo y carga Cada item se califica como ocurrido "nunca" (1), "a , i Fue disefiada | El alfa de
Consta de items extraidos [ |
del cuidador (Caregiver veces" (2) o "a menudo" (3), de forma que las _ ., Inicialmente para | Cronbach fue
( g @) ) q del Indice de tension de dir 1
Uplift and Burden Scale) 17 puntuaciones mas altas indican experiencias mas . meditfa catgd N mayor a 0.7,
Robinson. ; ;
o . cuidadores de ancianos
(22) positivas. Se centra en sucesos ocurridos en el ) presentando
con Alzheimer, aunque
alti . . . i
HHmo mes - Carga del cuidador: en el presente estudio propiedades
o : sicométricas
Consta de items extraidos | S¢ aplico a cuidadores | P
. aceptables
de la Entrevista de carga de personas con DI de P
. mas de 18 afios
de Zarit. ] )
residentes en Reino
Unido.
Fue desarrollado para
Escala de  Depresion Los items se puntian en una escala de 4 puntos, con | Poco apetito, sentimiento el estudio de sintomas Presenta un alfa
Abreviada del Centro de respuestas que van desde 0 (rara vez o nunca) a 3 (la | de inferioridad, depresion, | depresivos en | de Cronbach
Estudios Epidemiologicos mayoria o todo el tiempo), que se suman a una | demasiado esfuerzo, | poblacion abierta. En [ mayor a 0.8,
(CES-D-11) (20) 1 puntuacién total con una puntuacién mas alta | problemas para dormir, | €l presente estudio fue | tepjendo
correspondiente a una mayor depresion. soledad, gente hostil, usado en cuidadores de propiedades
. . personas con DI a . .
disfrute de la vida, . N psicométricas
partir de los 6 afios,
tristeza, no le gusto a los aceptables

demas y no puedo seguir

adelante.

siendo el 67% mayores
de 19 afios residentes
en

Corea del Sur.
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5. Discusion

El objetivo general del presente estudio es determinar métricas que evaluen la experiencia
vital de personas cuidadoras de adultos con discapacidad intelectual desde distintos puntos de vista: la
calidad del servicio prestado desde las areas sanitarias y sociales incluyendo terapia ocupacional y la

percepcion de su calidad de vida.

Tanto los cuestionarios PREM como los PROM son herramientas utiles para medir la calidad
de vida y la experiencia de los pacientes en diferentes contextos de salud. Aunque estos cuestionarios
se han utilizado principalmente en enfermedades cronicas como la diabetes, su uso seria igual de util

en el ambito de la discapacidad intelectual (14).

Uno de los PREM mas usados en pacientes con diabetes tipo I y tipo II es el Patient
Experience of Diabetes Services Survey (PEDS). Este cuestionario se centra en aspectos como la
planificacion de la atencion, la provision de cuidados y controles de salud. Con el uso del PEDS se
puede obtener informacion relevante sobre las necesidades y preocupaciones de los pacientes con
diabetes, lo que puede ayudar a mejorar su atencion y calidad de vida (24). Por otro lado, un PROM
de uso popular para los usuarios con diabetes tipo II es el QoLHypo, un cuestionario de 13 items que
determina el impacto de la hipoglucemia en la calidad de vida (25). Para pacientes con diabetes tipo I,
se usa mayormente el Cuestionario ViDa con diabetes tipo 1. Este es un cuestionario PROM de 34
items que evaltia la interferencia de la diabetes en el dia a dia, el autocuidado, el bienestar y las

preocupaciones sobre la diabetes (26).

Una diferencia clave entre el uso de los cuestionarios PREM y PROM en otras patologias
tales como la diabetes y la discapacidad intelectual junto a las enfermedades raras es que, en el caso
de otras patologias cronicas los cuestionarios se centran principalmente en la experiencia del paciente,
mientras que en la discapacidad intelectual, los cuestionarios se centran tanto en la experiencia del
paciente como en la del cuidador. Esto se debe a que muchas personas con discapacidad intelectual

dependen en gran medida de sus cuidadores para recibir atencion y apoyo (11).

En el ambito de la discapacidad intelectual, tras recopilar y analizar los resultados obtenidos
en esta revision bibliografica se han encontrado 4 cuestionarios PROM, descritos en la Tabla 4. No
obstante, el instrumento de uso comun en esta poblacion es el cuestionario de sobrecarga de Zarit. Es
una herramienta ampliamente utilizada para evaluar el nivel de sobrecarga de los cuidadores de
pacientes con enfermedades cronicas o discapacidades. El cuestionario evaliia la frecuencia y la
gravedad de diversas situaciones estresantes relacionadas con el cuidado del paciente, como la falta de

tiempo para si mismo, el cambio en la relacion con el paciente y la carga emocional. El cuestionario
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mide el nivel de sobrecarga del cuidador y puede ayudar a identificar las areas en las que los

cuidadores necesitan mas apoyo o recursos (16).

En cuanto a los cuestionarios tipo PREM en cuidadores de adultos con discapacidad
intelectual, el mas conocido a nivel nacional es el IEXPAC Cuidadores, el cual es una herramienta
muy utilizada en el ambito de la atencion médica y social para evaluar la experiencia de los
cuidadores de pacientes con diversas enfermedades. Aunque originalmente fue disefiado para la
poblacion cuidadora general, el cuestionario también es aplicable en pacientes con discapacidad
intelectual. Se enfoca en medir la satisfaccion del cuidador en relacion a la atencion recibida, la
informacion obtenida y la comunicacion con los profesionales de la salud. Estos cuestionarios han
demostrado ser herramientas valiosas para mejorar la atencion médica y la satisfaccion del paciente
(14). Por otro lado, también se desarrolldo el IEXPAC Enfermedades Raras, el cual puede ayudar a
identificar las necesidades especificas de esta poblacion y desarrollar estrategias de atencidon y apoyo
adecuadas (27). Sin embargo, también existen cuestionarios para cuidados especificos de personas con

discapacidad intelectual, como el Groningen Care Barometer (GCB) (22).

En lo que respecta a los servicios de Terapia Ocupacional, esta busqueda bibliografica no ha
identificado ninguna informacion sobre esta disciplina en personas cuidadoras de adultos con DI. A
pesar de ello, existen estudios que evidencian la afectacion de las ocupaciones de los cuidadores de
personas con patologias cronicas, tales como oportunidades limitadas para desarrollar ocupaciones,
desarrollar nuevas ocupaciones, adaptar las ocupaciones y el cese de las ocupaciones. Todos estos
aspectos son campos a trabajar desde la Terapia Ocupacional (28). En la actualidad, los estudios que
relacionan la Terapia Ocupacional con los cuidadores se proyectan hacia cuidadores de personas con
demencias, mostrando resultados eficaces, aumentando la Calidad de Vida de estas personas

cuidadoras (29).

En cuanto a las posibilidades de lineas de investigacion futuras, se necesita desarrollar
cuestionarios tipo PREM que midan la calidad de los servicios de Terapia Ocupacional, tanto en
cuidadores de personas con DI como en otros colectivos, ya que esta disciplina es relativamente nueva
y requiere demostrar la eficacia de sus servicios (30). Ademas, seria til crear un cuestionario tipo
PROM que incluya las necesidades identificadas en la presente bisqueda bibliografica, como las
relaciones conyugales, problemas de salud, aspectos financieros, habilidades emocionales y planes
futuros de ocio para sus familiares con DI (19-23). Aunque los cuestionarios PROM encontrados en el
estudio abordan algunas de estas necesidades, no se encuentran recopiladas todas ellas en un mismo
instrumento de evaluacion, lo que dificulta el trabajo del evaluador profesional. Se considera que la
Escala de carga del cuidador de Zarit es el cuestionario que mas se acerca a incluir estas necesidades

(16). En conclusion, se requiere el desarrollo de cuestionarios méas completos y especificos que
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aborden las necesidades de los cuidadores de personas con DI de manera integral, lo que permitira una
evaluacion mas precisa de su calidad de vida y una mejora en la efectividad de los servicios de

Terapia Ocupacional.

6. Limitaciones

En cuanto a las limitaciones del presente estudio que se derivan del proceso de busqueda, se
realizd una serie de ecuaciones de busqueda en la base de datos Pubmed para encontrar articulos
relevantes. Se utilizo Pubmed ya que es la fuente de datos mas utilizada en ciencias de la salud, que
ademas se actualiza con frecuencia y contiene una gran cantidad de articulos de facil acceso (31). Sin
embargo, es posible que se hayan perdido instrumentos de evaluacion utiles y datos relevantes al no
haber incluido otras bases de datos en el proceso de busqueda. Por tanto, si se hubieran considerado
otras bases de datos, se podria haber obtenido informacion adicional que hubiera resultado de gran

utilidad para el estudio.

Durante la biisqueda bibliografica se encontrd una limitacion importante, que fue la dificultad
para encontrar articulos que se centren exclusivamente en cuidadores de adultos con discapacidad
intelectual. Esto se debe a que muchos de los articulos encontrados tratan sobre cuidadores de
personas con DI en general, incluyendo tanto a la poblacidon infantil como a la adulta. Ademas,
muchos estudios se enfocan en el bienestar de los padres cuidadores de nifios con DI o en los
cuidadores de adultos mayores con demencia, lo cual no es lo mismo que cuidar a un adulto con DI
Por lo tanto, estos estudios no se incluyen en la busqueda bibliografica ya que no se considera que
deba tratarse de la misma manera a los cuidadores de adultos como a los de nifios debido a valores

cambiantes en torno a la responsabilidad filial (12).

7. Conclusion

Tras la realizacion de este estudio, se ha concluido que es crucial continuar desarrollando e
investigando métricas que permitan medir la calidad de vida de las personas cuidadoras de adultos con
DI, ya que se ha evidenciado la gran cantidad de necesidades que presentan. De este modo, es
fundamental evaluar correctamente estas necesidades para que las intervenciones sean eficaces.
Asimismo, se ha concluido en la importancia de desarrollar métricas que midan la calidad de los
servicios ofrecidos a esta poblacion, con especial énfasis en la Terapia Ocupacional. Es necesario
recopilar datos que evidencien la satisfaccion del usuario con respecto a esta disciplina, para poder
obtener un mayor alcance y mejorar la atencion. En resumen, se destaca la necesidad de continuar

investigando y desarrollando métricas que permitan evaluar de manera eficiente tanto las necesidades
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de los cuidadores como la calidad de los servicios ofrecidos, con el fin de mejorar la calidad de vida

de las personas con discapacidad intelectual y sus cuidadores.
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Anexo 1. Tabla de resultados.

Titulo Autores/a | Revista Tipo de Objetivo Método Muestra Instrumentos de Evaluacion Principales

s estudio Hallazgos
Does the Luijkx J, Child: Estudio Determinar Padres y/o | 1058 -Groningen  Care  Barometer | Existen diferencias en
severity of Ten Brug | Care, Observacional | como las | tutores legales | cuidadores | (GCB): Consta de 25 items, |las opiniones de los
disability A, Health Descriptivo opiniones de los | de personas con | . La edad | divididos en cinco subapartados: | padres  sobre la
matter? The | Vlaskamp | and padres y/o | DI residentes de | media de | cuidados diarios, vivienda, | calidad del apoyo,
opinion of C. Develop tutores legales | diversas las servicios de dia, ocio y [pero la mayoria no
parents about ment. varian para | viviendas personas comunicaciéon. Cada tema se |[estdn  relacionadas
professional Octubre diferentes tuteladas con DI | califico sobre diez, con 'l' como la | con la gravedad de la
support in de 2015, grupos de | cumplimentaro | participant | puntuacion mas baja. Después, se | discapacidad; excepto
residential personas  con | n un | es de este | indica la importancia de las cinco | el dominio de
facilities discapacidad cuestionario. estudio es | subsecciones individuales | actividades de ocio.
intelectual y/o | Posteriormente, | de  46.25 | discutidas. Tiene buenas | Los cuidadores de
discapacidades |se realizd un | afios. propiedades psicométricas. una persona con DI

adicionales analisis de | Paises severa/profunda
mientras se | covarianza Bajos. estaban menos
controlan otras | multiple de satisfechos con las

variables. estos actividades de ocio.

cuestionarios
para explorar la
relacion entre la
gravedad de la
discapacidad y
las opiniones de
los cuidadores.
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Titulo Autores/a | Revista Tipo de Objetivo Método Muestra Instrumentos de Evaluacion Principales
s estudio Hallazgos

The Onate L, [ Quality [ Estudio Explorar el | Cuidadores de | 208 - Cuestionario de calidad de vida | El papel de la edad de
moderating Calvete E. | of Life | Observacional | papel diversas familiares | de la Organizacion Mundial de la | los cuidadores en su
role of age in Research Descriptivo moderador de la | asociaciones de | de Salud (WHOQOL-BREF): Consta | CdV difiere en
the edad de los | personas con DI | personas de 26 items que miden la salud funcién de la
relationship Mayo de cuidadores  en [ respondieron el | con DI fisica, la salud psicologica, las naturaleza del factor
between 2018 las asociaciones | cuestionario en | cuya edad | relaciones sociales y la CdV estresante. Una
different entre estos | linea, en papel | media era | ambiental. Las puntuaciones mas | acumulacién de
stressors and factores o por teléfono. | de 24.55 altas indican una mejor CdV. Es factores estresantes
the quality of estresantes y la | Los datos | afos. una version abreviada del puede tener un
life of the calidad de vida | obtenidos se | Espana. WHOQOL-100. impacto
relatives of (CdV) de los | analizaron - Nivel de apoyo necesario para el | especialmente
people with cuidadores estadisticament funcionamiento adaptativo: Se negativo en los
intellectual familiares. e. utilizaron once items para evaluar | cuidadores de mayor
disabilities. de forma general el apoyo edad. Las

necesario en el funcionamiento
adaptativo. Cuanto mayor sea la
puntuacion en esta escala, mas
apoyo necesita la persona con DI .
- Problemas de Conducta - Escalas
de Conducta
Independiente-Revisadas (SIB-R).
Es una lista de items utilizados
para medir de forma dicotomica
las habilidades conductuales de
personas con DI. Las puntuaciones
mas altas en esta escala indican
mas problemas de conducta. Este
cuestionario presenta buenas
propiedades psicométricas.

intervenciones deben
adaptarse a los
cuidadores.

27



https://www.springer.com/journal/11136/
https://www.springer.com/journal/11136/
https://www.springer.com/journal/11136/

Titulo Autores/a | Revista Tipo de Objetivo Método Muestra Instrumentos de Evaluacion Principales
s estudio Hallazgos
Predictors of | Marisse T | Journal Estudio Identificar los Los 101 - Cuestionario de calidad de vida | Varios predictores se
Quality of Sonido, Ye | of Observacional | predictores del | participantes cuidadores | de la Organizacion Mundial de la | asociaron
Life in In Hwang, | Autism Descriptivo bienestar mental | recibieron uno | de adultos | Salud (WHOQOL-BREF): Consta | directamente con la
Informal Preeyapor | and para los de tres con DI | de 26 items que miden la salud calidad de vida
Caregivers of | n Develop cuidadores de cuestionarios: mayores fisica, la salud psicologica, las psicoldgica del
Adults on the | Srasuebkul | mental adultos en el un cuestionario | de 25 afios. | relaciones sociales y la CdV cuidador, incluida la
Autism , Julian N | Disorder espectro. para Australia ambiental. Las puntuaciones mas | edad del cuidador, la
Spectrum. Trollor, S. Identificar cuidadores, un altas indican una mejor CdV. Es discapacidad
Samuel R | Junio de cualquier cuestionario de una version abreviada del intelectual del
C Amold | 2021. relacion entre autoinforme WHOQOL-100. receptor del cuidado
predictores. para adultos y la intolerancia a la

autistas con
suficiente
capacidad
literaria, y/o un
cuestionario
dpara que los
cuidadores
rellenen sobre
la persona a la
que cuidan.
Finalmente se
realizo un
analisis
estadistico.

incertidumbre del
cuidador. Se
encontraron algunas
relaciones
mediadoras, como
conductas depresivas
de los cuidadores que
median las relaciones
entre la carga del
cuidador y la calidad
de vida psicologica.
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Titulo Autores/a | Revista Tipo de Objetivo Método Muestra Instrumentos de Evaluacion Principales
s estudio Hallazgos

Caregiver's Gemma Research | Estudio Desarrollar una | Se recopilaron | 100 - CC-QoLS (Caregiver's [ CC-QoLS tiene una
concerns-qua | Unwin, in Observacional | medida opiniones  de | cuidadores | concerns-quality of life scale): | buena validez
lity of life Shoumitro | Develop [ Descriptivo calificada  por | adultos con DI | y personas | Consta de dos partes para medir | aparente y muy buena
scale Deb mental informantes, y sus | con DI de | los resultados para los cuidadores, | confiabilidad (el alfa
(CC-QoLS): Disabiliti para evaluar el | cuidadores mas de 18 | en relacion con las preocupaciones | de Cronbach fue 0,85
development es. resultado en | sobre diversas | afos. que tienen sobre la persona a la | para Carga en
and Octubre adultos con DI | areas de la vida | Reino que cuidan (CC), asi como la | Cuidadores).
evaluation of de 2014. que muestran un | diaria. Estos | Unido. calidad de vida del adulto con DI.
psychometric comportamiento | elementos  se Cada parte comprende 8 items. En
properties agresivo. compararon con lo relacionado a la carga del

otras medidas
de calidad de
vida y se
desarroll6 una
propia. Las
evaluaciones de
confiabilidad y
validez

siguieron  los

métodos
descritos  por
Streiner y
Norman.

cuidador, una puntuacion mas alta
significa una mayor preocupacion.
La consistencia interna para cada
subescala fue buena.

- Escala de animo y carga del
cuidador (Caregiver Uplift and
Burden Scale): Esta escala incluye
17 items cada uno de los cuales se
calificaba como ocurrido "nunca"
(1), "aveces" (2) o "a menudo" (3)
durante el ultimo mes. Se
incluyeron items especificos de
instrumentos como la Entrevista
de carga de Zarit y el Indice de
tension de Robinson. Fue disehada
inicialmente para medir la carga
en cuidadores de ancianos con
Alzheimer. El alfa de Cronbach
fue de 0,89.
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Titulo Autores/a | Revista Tipo de Objetivo Método Muestra Instrumentos de Evaluacion Principales
s estudio Hallazgos
Relationship | Su-Jung Journal | Estudio Proporcionar Se realiz6 un 1329 - Escala de Depresion 11 del | La carga del cuidado
between Nam , | of Observacional | datos y analisis de la cuidadores | Centro de Estudios | y la depresion varian
caregiving Eun-Youn | Mental Descriptivo materiales Encuesta de de Epidemiologicos (CES-D-11) segun las
burden and g Park Health. basicos para 2011 sobre las | personas Instrumento para la deteccion de | caracteristicas de las
depression in Enero de preparar condiciones con DI a casos de depresion con base en su | personas con
caregivers of 2017. alternativas de reales de las partir de sintomatologia durante la tltima | discapacidad
persons with politicas para personas con los 6 afios, | semana. Es autoaplicable en virtud | inteletual y sus
intellectual mejorar la discapacidades | siendo el de que no requiere personal | cuidadores. Los
disabilities in calidad de vida | del desarrollo, 67% especializado para su calificacion. | servicios para
Korea. de los realizada por el | mayores Consta de 11 items cuya | disminuir la carga del
cuidadores Ministerio de de 19 afios. | puntuacién mas alta implica una | cuidado pueden
mediante el Salud y : mayor probabilidad de tener | optimizarse
examen de las Bienestar de Corea del | depresion. Es fiable, con Cronbach | centrandose en estas
relaciones entre | Corea. Se Sur. 0,858 caracteristicas.

la carga de
cuidado y la
depresion.

analizaron los
efectos de las
caracteristicas
de los
cuidadores, el
tiempo y el
costo del
cuidado y las
percepciones
del tiempo y el
costo sobre la
depresion.
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