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Resumen

La principal finalidad de este estudio es analizar la existencia o no de conciliacion en el
ambito familiar, laboral y personal en familias con hijos con discapacidad y de,
proporcionales informacion y orientacion sobre las medidas existentes que mas se
adecuan a sus necesidades. Para ello, se utiliza un método mixto en el que a traves de un
cuestionario se recoge informacion de 18 familias de la Asociacion Andaluza de
Epilepsia con el objetivo de conocer cual es su situacion en materia de conciliacion. Los
resultados muestran que son las mujeres las que mayoritariamente se encargan de las
tareas domeésticas y de cuidado, y las que en algin momento renuncian a su profesion
para poder hacer frente a la situacion. Este hecho provoca la existencia de una gran
desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente conciliacion. Para poder
acabar o al menos reducir dicha desigualdad, se disefia un taller con el que proporcionar
informacidn y orientacidn sobre la importancia de la corresponsabilidad y las ventajas
que esta supone para toda la familia.

Palabras clase

Conciliacion, corresponsabilidad, familias, discapacidad, desigualdad de género.

Abstract

The main purpose of this study is to analyze the existence or not of family, occupational
and personal conciliation in families with children that have any disabilities, in addition
of providing information and guidance about the actiones that best suit their needs. For
it, @ mixed method is used in which, through a questionnaire, information is collected
from 18 families of the Andalusian Association of Epilepsy with the aim of knowing
their situation regarding conciliation. The results show that women are the ones who are
mostly responsible of the domestic and care tasks, and that at some point they renounce
to their profession in order to cope with the situation. This fact causes the existence of a
great gender inequality derived from an unjust or non-existent conciliation. In order to
finish or reduce inequality, a workshop is designed to provide information and guidance
of the importance of co-responsibility and the advantages derived for the whole family.

Key words

Conciliation, co-responsibility, families, disability, gender inequality.



1. INTRODUCCION

El presente trabajo se centra en analizar la existencia 0 no de conciliacion
familiar, laboral y personal en familias con hijos/as con discapacidad. Para ello, se
comienza en primer lugar con una basqueda bibliografica que permite indagar mas en
profundidad en el tema de la conciliacion, asi como en otros aspectos como la
discapacidad, las redes de apoyo, el perfil mayoritario de las personas cuidadoras, el
concepto de corresponsabilidad y sus ventajas.

Una vez realizado un recorrido conceptual por todas estas cuestiones, se
establecen una serie de hipotesis y objetivos desde los que continuar con la
investigacion. Posteriormente, se contacta con la Asociacion Andaluza de Epilepsia
(APICE), ya que se decide centrar la investigacion en las familias con hijos/as con
discapacidad intelectual y epilepsia, y se comienza a disefiar el cuestionario que se
pasara para dar respuesta a todos los objetivos propuestos con anterioridad.

Superada la fase de disefio, se pasa a la fase de recogida de informacién, donde
se entregan los cuestionarios disefiados a todas las familias cuyos hijos e hijas acuden a
APICE en busca de una mejor calidad de vida. Por lo tanto, la técnica de recogida de
informacion es un cuestionario mixto, que alberga preguntas cerradas y abiertas.
Entregados los cuestionarios, se les da un periodo de una semana para Ssu
cumplimentacion, ya que es un cuestionario formado por 19 preguntas en total, sencillo
y facil de responder.

Recogidos todos los cuestionarios, se pasa a la fase de analisis, para ello, se
emplea el programa estadistico informatico “IBM SPSS Statistics™ para las preguntas de
caracter cuantitativo. Con este programa, se realiza un analisis descriptivo de cada uno
de los items, con el fin de obtener datos de la realidad de estas familias. Dicho anélisis
se recoge tanto en tablas de frecuencias como en graficos.

Se realiza un analisis descriptivo, analizando si existe relacion entre la variable
sexo Yy la respuesta a cada cuestion. Por este motivo, se presentan los resultados de las
variables 1, 5, 6 y 7 teniendo en cuenta el sexo del participante, de forma que se
obtengan unos resultados mucho maés exactos que contribuyan a dar respuesta a algunas
cuestiones planteadas al principio. Se ha realizado a través de tablas cruzadas, el
estadistico chi cuadrado y la prueba de Fisher.

Para el analisis de las preguntas de caracter abierto se emplea el programa
“NVivo”, el cual permitira realizar un analisis exhaustivo de todas las respuestas
recogidas, creando posteriormente una nube de palabras y un andlisis de conglomerados
con aquellas que se consideran mas significativas. Estas dos herramientas permitiran
visualizar mucho mejor cuales son las necesidades de estas familias, lo que servira
como punto de partida para el disefio de la intervencion.
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Una vez concluida la fase de andlisis, se elaboran una serie conclusiones en las
que se retoma la finalidad del estudio y su importancia; se hace una valoracién global de
los resultados obtenidos; se realiza una discusion de resultados, asi como de una
proyeccion de futuro; y se sefialan las principales limitaciones y propuestas de mejora.

Dado que los resultados muestran que no existe una conciliacion familiar,
laboral y personal en las familias con hijos/as con discapacidad de la Asociacion
Andaluza de Epilepsia, se decide disefiar una propuesta de intervencion que contribuya
a mejorar la calidad de vida de estas familias, reduciendo la desigualdad de género
existente e introduciéndoles en la importancia de la corresponsabilidad.

En la propuesta de intervencion se elabora una serie de puntos como:
justificacion, objetivos, metodologia, destinatarios, contenidos, programacion de
actividades, recursos necesarios, presupuesto, temporalizacion de actividades, y
evaluacion del taller; de tal forma que pueda llevarse a cabo si asi se desea.

Se destaca la importancia de este taller, ya que gracias a él las familias podran
romper con los viejos estereotipos de género, y conocer las premisas y estrategias para
lograr un cambio en sus vidas, lo que tendrd repercusiones positivas para ellos/as
mismos/as y para su entorno.

2. JUSTIFICACION DEL TEMA ELEGIDO

La conciliacion familiar, laboral y personal es un tema bastante actual que afecta
a miles de personas en Espafia desde hace afios. Como bien afirma el Instituto de
Politica Familiar (2015), las dificultades para conciliar no tienen consecuencias
negativas Unicamente para los progenitores, sino también para los/as hijos/as.

Muchas familias no cuentan con los recursos necesarios para poder compaginar
los distintos aspectos de su vida. Esta situacion se ve agravada en las familias cuyos/as
hijos/as tienen algun tipo de discapacidad, ya que el tiempo que se tiene que dedicar a
su cuidado se ve duplicado o incluso triplicado.

Segn un estudio realizado por Fundacion Pfizer (2014), las medidas de
conciliacion afectan a mas mujeres (68,1%) que a hombres (1,8%), siendo estas las que
mayor uso hacen de ellas. Ademas, se pone de manifiesto que no existe un reparto justo
de las tareas domeésticas, siendo de nuevo la mujer la que tiene que hacerse cargo
(59,5%).

A pesar de la importancia de que exista conciliacién, Espafia sigue estando a la
cola de los paises europeos en cuanto a medidas se refiere, siendo uno de los paises con
uno de los horarios de trabajo mas inflexibles (OCDE, 2018). La falta de conciliacion
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es un problema que desde el &mbito educativo hay que empezar a dar respuesta. En
primer lugar, visibilizando el propio problema. Y, en segundo lugar, promoviendo
nuevas medidas y haciéndolas llegar a todo el mundo.

En el grado Pedagogia de la Facultad de Ciencias de la Educacién, la
conciliacion es un tema que apenas se trabaja, al igual que el de la discapacidad. Ambos
se estudian en dos asignaturas aisladas durante un cuatrimestre del primer y tercer afio, a
pesar de que son dos &mbitos en los que el pedagogo tiene una gran cabida y una gran
labor por hacer.

Dada esta situacion, se considera necesario ahondar en el tema de conciliacion e
investigar sobre la situacion especifica de un colectivo cuyas condiciones no son nada
favorables y no permiten un reparto equilibrado del tiempo para satisfacer sus
necesidades, familias cuyos/as hijos/as presentan algun tipo de discapacidad y ademas
padecen epilepsia.

La principal finalidad de este estudio es, por lo tanto, analizar la existencia 0 no
de conciliacion familiar, laboral y personal en familias con hijos/as con discapacidad y
epilepsia en la Asociacion Andaluza de Epilepsia (Sevilla); y de, proporcionales
informacion y orientacion sobre las medidas existentes que mas se adecuan a sus
necesidades, y, por lo tanto, contribuir a mejorar su calidad de vida.

Ademas, también se contribuye a hacer visible la realidad de este conjunto de
familias y la desigualdad de género que se esconde detras de las medidas que se toman
para intentar conciliar la familia, el trabajo y el tiempo de ocio, puesto que son las
mujeres aquellas que mas uso hacen de ellas, teniendo que renunciar en muchas
ocasiones a su trayectoria profesional, tal y como sefialaba con anterioridad Pedrosa
(2015).

Este estudio parte del hecho de considerar que son las madres con hijos/as con
discapacidad las que tienen mayores dificultades en la conciliacion familiar, laboral y
personal; que no existe un reparto equitativo de las tareas familiares; y que el perfil
mayoritario de cuidadores/as tanto formales como informales son mujeres, por lo que
otro de los objetivos de esta investigacion sera desmentir o confirmar dichas
afirmaciones.

La educacion se convierte, por lo tanto, en una herramienta muy poderosa de
cambio social, y es por ello por lo que se plantea entre otras cosas el presente estudio,
para intentar concienciar a las familias de la importancia de ser corresponsable, ya que
la corresponsabilidad lleva en cierta medida a que la conciliacién sea posible y justa.
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3. MARCO TEORICO

3.1.  Conciliacion familiar, laboral y personal

3.1.1. ¢Queé es la conciliacion familiar, laboral y personal?

El proceso de incorporacion de la mujer al mundo laboral es un hecho
relativamente reciente (Ruiz de la Cuesta & Bajo, 2006). Desde siempre la sociedad ha
estado divida en dos esferas, la publica y la privada, siendo la primera relegada a los
hombres y la segunda a las mujeres. Este hecho ha sido el causante de una clara division
de tareas entre los sexos, y, por lo tanto, de los roles desempefiados por cada uno de
ellos/as.

El principal problema que trae consigo la incorporacion de la mujer a dicha
esfera, es que no se ha producido de forma paralela una incorporacién del hombre a la
esfera privada, lo que ha ocasionado que la mujer se vea sometida a una doble jornada
laboral, tal y como se explicara en profundidad més adelante.

Es por este motivo por lo que la conciliacion familiar, laboral y personal cobra
una gran importancia. EsS muy comin no conocer qué es la conciliacion, por ello, antes
de explicar por qué es tan importante, conviene definirla:

Es una estrategia que facilita la consecucion de la igualdad efectiva de
mujeres y hombres. Se dirige a conseguir una nueva organizacion del
sistema social y econémico donde mujeres y hombres puedan hacer
compatibles las diferentes facetas de su vida: el empleo, la familia, el
ocio y el tiempo personal (Fundacién Mujeres, 2010, p.4)

Otra definicidn de este término la recoge el Programa sobre las Condiciones de
Trabajo y Empleo (2011): “el término «conciliacion» refleja las tensiones inherentes a
la relacion entre las responsabilidades profesionales y las responsabilidades familiares”

(p.1).

Tal y como se sefiala en este mismo programa, no tener una buena conciliacién
familiar y laboral afecta considerablemente a las personas. Es por ello por lo que se ha
insistido para que se adopten medidas que faciliten una buena conciliacion familiar,
laboral y personal, la cual debe estar orientada a mejorar la calidad de vida familiar.

Otro de los aspectos que resulta fundamental tratar es el de la normativa que
regula la conciliacion de la vida familiar, laboral y personal. Desde que la mujer se fue
incorporando al mercado laboral, comenzaron a establecerse normas que ayudaran a
erradicar o reducir los conflictos que surgian entre el ambito familiar y el laboral como
consecuencia de dicha incorporacién (Palomo, 2017).
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Desde la Unidn Europea se ha obligado a incorporar en la legislacion de los
paises que forman parte de esta, medidas para lograr una buena conciliacion. Los
derechos que se recogen en la normativa se pueden dividir entre permisos retribuidos
(maternidad, paternidad, lactancia, vacaciones y otros) y permisos no retribuidos
(reduccidn de jornada y excedencias).

Para concluir resulta fundamental sefialar algo muy importante, y es la necesidad
de que estas medidas se apliquen tanto a mujeres como a hombres, ya que no se
pretende Unicamente que la mujer sepa conciliar, sino que los hombres empiecen a
tomar responsabilidades que siempre habian dejado en manos de las mujeres y aprendan
a conciliar ambas (Programa sobre las Condiciones de Trabajo y Empleo, 2011).

3.1.2. Desigualdad de género vs corresponsabilidad

Anteriormente se sefialaba el cdmo la incorporacion de la mujer al mundo del
trabajo habia traido consigo una incompatibilidad de horarios entre la vida familiar y
laboral. Dicha incompatibilidad tiene su origen en que las mujeres a pesar de haberse
incorporado al mundo laboral no han abandonado sus tareas domésticas. Es por eso por
lo que Ruiz de la Cuesta & Bajo (2006) afirman que la mujer esta sometida a una doble
jornada laboral en la que tiene que ocuparse de un sinfin de tareas tanto en su puesto de
trabajo como fuera de este.

En la actualidad, sigue existiendo una gran desigualdad de género. Por lo tanto,
se podria afirmar que la conciliacion familiar, laboral y personal no es neutra, sino que
tiene un componente de género. A pesar de que la desigualdad de género aparecio siglos
atrés, es un problema que se sigue considerando de actualidad, siendo el principal
causante de que no exista una conciliacion familiar, laboral y personal.

En Espafa, varias investigaciones muestran que, en los ultimos afios, los
permisos de excedencia por cuidados de hijos e hijas o familiares a su cargo son
mayoritariamente de mujeres. Ademas, los analisis de los datos sobre el empleo, y el
uso de los tiempos muestran que ain no se ha alcanzado una igualdad entre ambos
sexos (Palomo, 2017).

En el Programa sobre las Condiciones de Trabajo y Empleo (2011), los datos
muestran que a pesar de que en estos ultimos afios se han producido ciertos cambios,
siguen siendo las mujeres las que practicamente se ocupan de todas las tareas
domeésticas.

Como se menciond anteriormente, algunas medidas de conciliacion no resultan

tan eficaces, y ademés de esta desigualdad de género, estan provocando una serie de
cambios tanto en las estructuras de las familias como en las modalidades de trabajo.
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A todo esto, hay que sumarle la crisis economica del 2008 la cual recortd
considerablemente los gastos en politicas para conciliar el trabajo y la vida familiar
como la asignacion por nacimiento y la reduccion de las prestaciones de la licencia
parental.

Todas estas cuestiones, llevan a la mujer a desempefiar empleos mas precarios
caracterizados por ser temporales y poco remunerados. Ademas, todas las medidas que
la mujer toma para lograr una conciliacion afectan considerablemente a su trayectoria
laboral.

Alcafiiz (2017) manifiesta que el hecho de que las mujeres acepten estos trabajos
no es por voluntad propia, sino que en cierto modo se ven obligadas a hacerlo. Esta
autora, analiza datos en torno al tiempo libre del que dispone la mujer y el hombre, y
llega a la conclusion de que los hombres disponen de mucho mas tiempo que las
mujeres, dado que estas tienen mas responsabilidades.

Todo esto lleva a hablar del concepto de corresponsabilidad propuesto por
Palomo (2017): “la corresponsabilidad es entendida como un reparto equitativo de las
responsabilidades domésticas y del cuidado entre mujeres y hombre” (p. 231). Este
concepto tiene una gran importancia, por lo que se hablara de él méas adelante,
sefialando sus principales beneficios y ventajas.

Por lo tanto, para finalizar este punto, se podria decir que la clave para lograr
una buena conciliacion es la corresponsabilidad y que las politicas disefiadas para
alcanzar dicha conciliacion respeten las preferencias de los padres y madres, y no
obligar unicamente a la mujer a compatibilizar sus tareas.

Recientemente en Espafia se ha publicado una ley cuyo principal fin es reducir la
desigualdad entre hombres y mujeres en materia de empleo. La ley en cuestion fue
publicada en el Boletin Oficial del Estado el pasado viernes 1 de marzo del 2019, y
habla de la necesidad de aumentar los permisos de paternidad, lo que, segun afirman,
hara que disminuya la discriminacion hacia la mujer en el &mbito laboral.

Con esta ley, se prevé que esa discriminacion se reduzca considerablemente, ya
que, si los hombres disponen de una baja por paternidad equiparable a la de maternidad,
hombres y mujeres se encontraran en las mismas condiciones a la hora de ser
contratados en un puesto de trabajo.

El permiso de paternidad quiere ampliarse a 8 semanas a partir del 1 de abril del
2019. Sin embargo, la intencién es que este llegue hasta las 16 semanas como el de
maternidad. No obstante, afirman que para poder lograr esto es necesario hacerlo de una
manera progresiva (Ley N° 2953, 2019).
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3.1.3. Conciliacion en Espafia y Suecia

Segun el Instituto de Politica Familiar (2015), en Espafia existe una gran
preocupacion por este tema, ya que no existen medidas eficaces que hagan de la
conciliacion algo real y no un mero espejismo.

En 2015, se hizo un estudio para conocer cual era la situacion de conciliacion en
Espafia, y los resultados, tal y como se veran a continuacion, reflejan que aun hay
mucho trabajo por hacer.

En este informe se tratan temas bastante interesantes como, por ejemplo, el
hecho de que los horarios de trabajo que existen en Espafa dificultan esta tarea tan
importante de conciliar la vida personal con la vida familiar, lo que en muchas
ocasiones lleva a que, el cuidado de los/as hijos/as, se relegue a otras personas. Ademas,
el nimero de hijos ha disminuido considerablemente.

Uno de los aspectos que sefiala este informe es el elevado “mobbing maternal”
que ha surgido en los Gltimos afos, es decir, la negativa y rechazo de las empresas hacia
las mujeres por estar en edad fertil y, por lo tanto, poder quedarse embarazadas en
cualquier momento.

Hace poco se ha publicado una ley en Espafia que quiere acabar precisamente
con eso, a través de la igualacion de los permisos de paternidad y maternidad, tal y
como se ha explicado con anterioridad.

Por otra parte, es importante hablar del teletrabajo, medida de conciliacion con
mucho potencial, pero que estd muy olvidada en Espafia. Existe un gran
desconocimiento de esta medida a pesar de ofrecer numerosos beneficios que se veran
mas adelante.

Todo ello ocasiona que Espafia se encuentre a la cola de los paises en cuanto a
materia de conciliacién familiar, laboral y personal, estando Suecia, Luxemburgo,
Dinamarca y Noruega a la cabeza.

Una vez vista la situacion en nuestro pais, es interesante ver la situacién en la
que se encuentra Suecia, pais que como se acaba de explicar estaba el primero en
materia de conciliacion en el afio 2015.

Gonzalez (2016), afirma que Suecia es conocida por ser un gran modelo en
cuanto a las medidas de conciliacién que llevan a cabo. Estas politicas tienen como
principal fin garantizar la igualdad entre hombres y mujeres, otorgando a ambos las
mismas oportunidades para poder disfrutar de su contexto familiar, pero también del
laboral.
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Una de las medidas més destacadas es el de la reduccion del horario de trabajo,
pasando este a ser de 8 a 6 horas. Esta medida ha ocasionado que las familias puedan
compaginar mejor los distintos aspectos de su vida, reduciendo de esta forma los efectos
negativos, sobre todo los referidos a la salud.

Otra de las medidas y quizas la mas famosa es la de los permisos de maternidad
y paternidad. Gonzalez (2016) habla de ellos:

En Suecia el permiso parental es de un total de 480 dias remunerados, de
los cuales 90 son reservados para el padre y 90 para la madre, y el resto
de los dias son a compartir entre ambos progenitores. En 2014, de
acuerdo a las estadisticas elaboradas por el gobierno sueco, los padres
solicitaron el 25% del total del permiso parental (p.15).

A continuacién, se adjuntan dos tablas con las medidas de conciliacion
existentes, la duracion de estas y a quién va dirigidos de Espafia y Suecia, con el fin de
poder comparar las de ambos paises. Dichas tablas son del afio 2016.

Tabla 1. Medidas de conciliacion en Espafa

O A Q
DIDA ) RA U
IR
Vacaciones 30 dias Ambos
Permiso de 16 Mui
maternidad semanas ujer
15 dias, que se
Permiso de paternidad | ampliaran a 4 semanas Hombre

en 2017

Permiso de lactancia

1 hora diaria hasta que
el menor cumpla 9
meses

Ambos, aunque sélo
uno puede disfrutarlo
cuando ambos
progenitores trabajen

Reduccion de jornada
por cuidado de hijo

Reduccién en horario y
salario como maximo
hasta que el menor
cumpla 12 afios

Ambos, aunque sélo
uno cuando son
trabajadores de la
misma empresa y esta
asi lo decide

Excedencia por
cuidado de hijos

Hasta que el menor
cumpla 3 afos

Ambos

Flexibilidad de tiempo
trabajo para cuidado
de hijos

Limitada a lo dispuesto
en el convenio colectivo
o acuerdo con el
empresario

Ambos

Permisos para
examenes prenatales
y preparacion al parto

o riesgo durante el
embarazo.

El tiempo indispensable
para la realizaciéon
examenes y
preparacion al parto.
Tiempo entre la
declaracioén de riesgo
durante el embarazo y
el parto

Muijer

Fuente: Gonzalez (2016)
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Tabla 2. Medidas de conciliacién en Suecia

: SEXO AL QUE SE

‘ MEDIDA DURACION DIRIGE
25 dias laborales/afio +
Vacaciones dias establecidos en el Ambos

convenio colectivo
480 dias en total de los
que 90 son reservados
para el padre y 90 para
Permiso parental la madre. Ademas se Ambos
ofrecen rebajas fiscales

en caso de reparto
igualitario del permiso.

Hasta que el menor
Reduccién de jornada | cumpla 8 afios con una
por cuidado de hijos reduccion maxima de
jomada del 25%

Ambos

Ambos (prestacion

Prestacion mensual Hasta que el menor e
cuidado de hijos cum;}a 16 afos famikar, noa cada
progenitor).
Estancia en el
domicilio para Hasta que el menor Ambos
cuidado de hijos cumpla 12 afios
enfermos

Fuente: Gonzalez (2016)

3.2.  Conciliacion y diversidad funcional
3.2.1. (/Qué es la diversidad funcional?

Dado que el presente trabajo trata sobre la conciliacion familiar y laboral de las
familias que tienen hijos/as con discapacidad, conviene conocer cual es el origen del
concepto de discapacidad, asi como la evolucion histérica de este término hasta llegar
hasta diversidad funcional.

Seoane (2011) afirma que fue a finales de siglo XVI1I cuando empiezan a surgir
algunas definiciones de discapacidad. En este siglo, las personas con discapacidad no
eran consideradas personas, por lo que eran apartadas de la sociedad. Este periodo es
conocido como fase de exclusion.

La siguiente fase seria la de reclusion donde las personas con discapacidad ya no
eran apartadas, sino tratadas como animales domésticos. Esta conceptualizacion tiene
lugar durante la segunda mitad del siglo XVIII.

Una tercera fase aparece a finales de los afios 70 del siglo XX, la fase de

integracion y normalizacion. En esta fase la persona no era ya considerada como un
animal, sino como un ser humano.
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Hasta llegar al concepto actual de discapacidad hay que recorrer un gran camino
en el cual juegan un papel fundamental el modelo médico, el modelo social, el modelo
psicologico y el modelo biopsicosocial.

El modelo médico o biomédico segun Irazabal (2017) entiende que la
discapacidad es una consecuencia directa de alguna enfermedad de la persona. El
modelo social, al contrario del modelo anterior si que tiene muy en cuenta el entorno
social, considerando que la discapacidad se construye socialmente y que es
consecuencia de una inadaptacion de la persona a este.

En cuanto al modelo psicoldgico, esta autora afirma que no puede considerarse
la discapacidad unicamente como algo propio de la persona, sino que esta también muy
determinada por el contexto con el que interactua.

El modelo biopsicosocial afirma que la discapacidad es un fendmeno
multidimensional y que, por lo tanto, se trata de una interaccion entre el entorno fisico y
social. Es aqui donde la discapacidad comienza a dejar de lado su consideracion
Unicamente negativa.

Ademas de los modelos que se acaban de definir, existen otros dos modelos, el
modelo de la diversidad y el modelo de los derechos (Seoane, 2011).

El modelo de la diversidad considera que la discapacidad es un rasgo que
determina la identidad de la persona, y le otorga un valor positivo, ya que esta identidad
personal permite construir una identidad social. Ademas, afirma que la discapacidad no
debe considerarse como algo malo, sino como algo diferente.

El dltimo modelo, el modelo de los derechos, contribuye al proceso de
humanizacion de la persona con discapacidad, afirmando que esta tiene los mismos
derechos que el resto de las personas y que deben recibir la misma consideracion y
respeto que ellas.

Tras este barrido historico, es muy importante proporcionar una definicion
actual de discapacidad. La Organizacion Mundial de la Salud (s.f) en su pagina web
oficial ofrece la siguiente:

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion
corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas
para participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad
es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad.
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Un aspecto fundamental a tener en cuenta es que los términos que se utilizan son
muy importantes, a pesar de que hay personas que consideran que utilizar un término u
otro da igual, hay que erradicar los viejos prejuicios y estereotipos tal y como afirma
Vivas (2009).

Actualmente, el término “discapacidad” se ha visto sustituido por “diversidad
funcional”. Segun Sanfeliciano (2017): “El concepto de diversidad funcional viene a
romper con la idea de que las personas con discapacidad sufren un trastorno que les
incapacita”. Por su parte, Ferreira & Rodriguez (2010) proporcionan la siguiente
definicion:

“...diversidad funcional, pretende liberarse de las imposiciones de las
que tradicionalmente han sido objeto las personas con discapacidad,
implica repensar el sentido de ser humano que tenemos como “norma’:
hablamos de un ser humano, con cuerpo, que piensa, ciertamente, pero
gue también se emociona, sufre y es incapaz de ir mas alla de su
singularidad constitutiva” (pp. 306-307).

Para concluir el presente punto, resulta fundamental mencionar que se han
obtenido numerosos avances en el terreno de la discapacidad a lo largo de los ultimos
afios. Hace muy poco tiempo las personas con discapacidad y sus familias no tenian
ninguna ayuda ni subvencion por parte del Estado. Poco a poco y gracias a grandes
asociaciones como la ONCE estas ayudas comenzaron a hacerse reales (Sardén, 2010).

3.2.2. ¢Como afecta la llegada de un miembro con diversidad funcional a la
conciliacion de las familias?

La clave para la discapacidad es la aceptacion y entender que a partir de ese
momento es algo que va a acompafiarlos a lo largo de la vida. La familia debera
aprender a relacionarse y potenciar al maximo las capacidades de la persona con
discapacidad, ayudando a lograr su integracion (Aleman de Ledn, 2015).

Las fases por las que pasa una familia ante la llegada de un/a hijo/a con
discapacidad son: a) la negacion: no quieren aceptar la situacién a la que se tienen que
enfrentar, se ponen a la defensiva; b) la agresion: tanto verbal como fisica, los
progenitores se culpan mutuamente; ¢) la negociacion: en esta fase atin no se acepta “el
problema” pero se abren, dejando de lado las corazas; Yy d) la aceptacion: puede llegar
o no llegar nunca, y ser total o parcial.

Es esencial saber que no todas las familias tienen por qué pasar por todas estas

fases, e incluso habra algunas que no lleguen nunca a la fase de aceptacion, no obstante,
son las mas comunes.
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Relacionado con esto se puede destacar el concepto de carga familiar propuesto
por Irazébal (2017), “término inglés family burden del campo de la salud mental, y ha
sido asumido por diferentes autores como un término global para describir las
repercusiones negativas tanto fisicas, psicolégicas, emocionales, sociales como
economicas de proporcionar el cuidado” (p. 36).

El concepto de carga familiar, como se acaba de ver, tiene unas connotaciones
bastante negativas, y es una forma bastante directa de decirlo, pero es necesario aclarar
que para muchas familias esta situacion es un gran peso que deben llevar, en muchas de
ocasiones sin ningun tipo de ayuda, por lo que el cuerpo y la mente se van agotando.

Todo de lo que se acaba de hablar, permite afirmar que la llegada de personas
con discapacidad produce un gran impacto, ya sea positivo 0 negativo, tal y como se
mencionaba con anterioridad.

Destaca sobre todo el impacto en la calidad de vida de las personas responsables
del cuidado, por lo que, si ya con anterioridad se vio que la conciliacion era muy dificil
en las familias con hijos, en las familias con hijos con discapacidad lo es aun mas, ya
que requieren de una serie de cuidados y atenciones a los que se les tiene que dedicar
mucho tiempo.

Pérez (2016) habla de los contextos de las familias a los que la llegada de una
persona con discapacidad afecta directamente. Estos son: el laboral, el econdémico, el
social y el de la salud.

a) Laboral: en muchas ocasiones uno de los progenitores tiene que abandonar
su empleo para poder dedicarse exclusivamente al cuidado de su hijo/a. Es
normalmente la mujer la que se encarga de este cuidado, por lo que es ella la
que tiene que abandonarlo.

b) Social: la vida de estas familias esta tan centrada y orientada al cuidado de
sus hijos/as que todo lo demas se va deteriorando y desapareciendo poco a
poco, llegando incluso a afectar a las relaciones de los propios progenitores.

c) Econdmico: estas familias tendran que hacerse cargo de muchos gastos extra
que el resto de las familias no tienen que hacer frente. La situacion laboral de
los progenitores también afecta al contexto economico.

d) Salud fisica y psiquica: cuando se hablaba de la carga familiar ya se podia
intuir que el cuidado de este colectivo genera un gran deterioro en los
cuidadores. Dicho deterioro se manifiesta mas visiblemente en el fisico, pero
realmente el deterioro psiquico es mas fuerte y rapido.
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Gracias a este autor, se conoce lo duro que se les hace a las familias el cuidado
de sus hijos/as, y como el gran esfuerzo y dedicacioén que tienen que emplear impide
que puedan conciliar la vida familiar, laboral e incluso en muchas ocasiones la personal.

Volviendo a la idea de la repercusion que tiene la llegada de un hijo o hija con
discapacidad en la salud de los progenitores, se puede afirmar que una de las reacciones
fisioldgicas que suele aparecer es el del estrés (Gonzélez & Guevara, 2012).

Ademas, estas dos autoras sefialan que existen diferentes niveles o grados de
estrés, y que este va a depender de una serie de factores como, por ejemplo, la
existencia o no de una red de apoyo que les proporcione ayuda psicolégica o ayuda
material (tareas de cuidado).

3.3.  Conciliacion y cuidado

3.3.1. ¢Qué es el cuidado? Perfil mayoritario de los/as cuidadores/as de
personas con discapacidad

El cuidado es una tarea muy sacrificada que durante mucho tiempo ha sido
asignada a la mujer. En el presente trabajo, el cuidado que interesa investigar es el
cuidado informal, ya que desde siempre ha estado muy infravalorado, sin practicamente
ningln reconocimiento econdémico ni social.

El cuidado informal segun Del Rio (2014) es:

La provision de cuidados a personas dependientes por parte de la red
social inmediata sin recibir una retribucién econémica por ello (...) un
proceso que requiere identificar necesidades y elegir estrategias, asumir
responsabilidades, realizar tareas concretas y relacionarse con la persona
cuidada (p. 73).

Esta misma autora, sefiala que el cuidado ha sido y sigue siendo una tarea
feminizada. Segun datos recogidos en el afio 2011, el cuidado informal en Espafia, al
igual que pasa en Europa, estad desempefiado fundamentalmente por mujeres.

A pesar de que como bien sefiala Al6s & Lago (2010), en la actualidad no se
impone a las mujeres ser las cuidadoras principales, lo cierto es que siguen siéndolo, ya
sea por voluntad propia o por presiones externas.

Existen dos tipos de cuidados, el formal y el informal, y en ambos la mujer juega

un papel principal. En el primer tipo de cuidado la persona se dedica profesionalmente
al cuidado, mientras que en el segundo dicho cuidado no se ejerce de forma profesional.
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Martin & Mufioz (2015), por su parte, quieren resaltar la importancia del
cuidado, y la necesidad de que dicho cuidado sea proporcionado equitativamente tanto
por hombres como por mujeres.

Siguiendo con la idea de los anteriores autores, Massé (2017) sefiala que “la
mujer ha estado presente de manera significativa en el cuidado de la vida vulnerable”
(p.294). No obstante, esta autora expresa que, a pesar de este hecho, han sido los
hombres los que ha ocupado siempre altos cargos en la medicina, quedando la mujer
relegada al cuidado informal.

Una vez conceptualizado este término es importante hablar del perfil mayoritario
de los/as cuidadores/as de personas dependientes. A pesar de que los autores
anteriormente consultados han proporcionado algunas pistas sobre este, se consultan
varias investigaciones de los Gltimos 8 afios para conocer si el perfil sigue siendo el
mismo, o, por el contrario, ha experimentado un cambio.

Segun De la Torre, Dominguez & Marcenaro (2011) en Espafa las personas con
discapacidad reciben cuidados principalmente de cuidadores/as informales (92,8%). En
cuanto al sexo de dichos cuidadores/as, cabe destacar que tal y como se venia sefialando
con anterioridad, una mayoria son mujeres (73,8%), aunque bien es verdad que se puede
observar que hay un grupo de hombres que también se dedican a este cuidado.

La media de edad de estos/as cuidadores/as esta en 49 afios en las mujeres y 52
afios en los hombres, por lo que vemos que es un perfil maduro. Como dato bastante
interesante, cabe mencionar que el 89,2% de los/as cuidadores/as son familiares.

Son las mujeres, por lo tanto, las que deben cargar con este peso en su gran
mayoria. Este hecho acarrea unas consecuencias bastante negativas tanto a nivel de
salud (estrés, cansancio...) como a nivel profesional (abandono de trabajos, empleos
precarios...) y personal (inexistencia de tiempo de ocio, rupturas de relaciones...).

3.4.  Conciliacion y redes de apoyo

3.4.1. ¢Quéeslared de apoyo? ;Cémo ayuda a las familias con hijos con
discapacidad?

Godngora (2013) establece la siguiente definicion de apoyo social:

El apoyo social puede ser comprendido como un proceso en el cual los
recursos en la estructura social permiten satisfacer necesidades
instrumentales y expresivas en situaciones cotidianas y de crisis (...)
reduce las consecuencias negativas de acontecimientos estresantes que se
producen en el cuidado de enfermos cronicos (pp. 10-11).
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Este mismo autor habla de que las redes de apoyo mas habituales son los amigos
y los familiares. Sefiala también que son las familias monoparentales aquellas que
recurren mas a menudo a este tipo de ayuda, puesto que se les hace muy dificil ocuparse
de todas las responsabilidades ellos/as solos. No obstante, recalca que las familias
nucleares también requieren de redes de apoyo.

Este autor, explica que las redes de apoyo ofrecen distintos tipos de servicios. En
primer lugar, el apoyo emocional, fundamental para reducir sobre todo el estrés de los
padres cuyos/as hijos/as tienen discapacidad. Ese apoyo es muy sencillo y consiste
fundamente en hablar con la persona, y constituye una herramienta muy poderosa que
anima, tranquiliza y da seguridad a la persona que lo recibe.

El apoyo material se refiere a ese tipo de apoyo que quiz4 mas se conoce y mas
se demanda. Consiste en ofrecer ayuda en tareas como llevar y recoger al hijo/a, cuidar
de él/ella, en definitiva, ayudarle en todas aquellas tareas que la persona con
discapacidad no puede hacer por si sola.

No obstante, Gonzalez & Vega (2009), afirman que el apoyo social tiene cuatro
funciones fundamentales:

El emocional que provee al individuo sentimientos de estima, afecto,
confianza, seguridad; el valorativo, representa la sensacion percibida por
el individuo en la que puede contar con alguien, y sentirse acompafiado
socialmente; el informacional, también conocido como consejo 0 guia
cognitiva, que ayuda a definir y enfrentar los eventos problematicos
mediante asesoramiento por parte de la red; el instrumental constituye la
ayuda tangible y material en la solucion a un problema (pags.6-7).

Domenech (2008), por su parte, sefiala el respiro familiar como una de las
principales ventajas de la existencia de una red de apoyo. Como ya se ha mencionado en
varias ocasiones, el cuidado de personas con discapacidad es un trabajo a tiempo
completo que desencadena en numerosas ocasiones aspectos muy negativos.

Por lo tanto, la existencia de ese apoyo social sea del tipo que sea, proporciona a
las familias un tiempo muy valioso para desconectar y poder retomar aspectos de su
vida que tiene aparcados debido a las circunstancias.

3.5.  ¢Qué es la corresponsabilidad?

La corresponsabilidad es un término que ya habia sido introducido
anteriormente cuando se hablaba de conciliacion familiar, laboral y personal. Un grave
error es creer que conciliar o corresponsabilizarse significa ayudar a la mujer en las
tareas que desde siempre ha tenido que desempefiar en el ambito doméstico.
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La corresponsabilidad consiste en la realizacion de las tareas del hogar de forma
colaborativa, encargandose cada uno de los progenitores de la realizacion de estas. Estas
tareas no se refieren Unicamente al cuidado del hogar, sino también al cuidado de los
hijos/as con o sin discapacidad, de tal forma que tanto padres como madres puedan
disfrutar de un equilibrio.

Hombres y mujeres han de hacerse cargo del cuidado tanto de la casa como de
los hijos/as, ya que por mucho que la sociedad haya intentado hacer creer que si durante
muchisimo tiempo, estas no son unicamente tareas de las que tengan que ocuparse la
mujer (Pasan, 2011).

Esta misma autora sefiala que la corresponsabilidad, a pesar de ser un término
bastante desconocido, tiene una gran importancia. Gracias a la corresponsabilidad se
produce un reparto equitativo de las tareas, por lo que las mujeres ya no tienen que estar
sometida una doble jornada laboral; o lo que es incluso mas importante, garantiza que
tanto hombres como mujeres tengan las mismas oportunidades de desarrollarse
profesionalmente.

Como bien se hablaba en los puntos anteriores, muchas de las madres con
hijos/as con discapacidad, abandonan su trabajo para cuidar de ellos/as, por lo que
muchas de ellas, sacrifican su carrera (con todas las consecuencias negativas que esto
conlleva) para dedicarse plenamente a su cuidado.

Con la corresponsabilidad se quiere acabar precisamente con esto, pues tanto
hombres como mujeres tienen los mismos derechos y las mismas obligaciones en estas
cuestiones.

3.5.1. Beneficios y ventajas de la corresponsabilidad

De la Pefia (2007) habla de la existencia de una serie de beneficios y ventajas
que traen consigo la corresponsabilidad.

Una primera ventaja, y se podria decir que fundamental, es la mejora en todos
los aspectos de la vida de las familias, puesto que al repartir las tareas y no descargar
todo el peso de estas sobre una Unica persona, se logra un bienestar antes no
conseguido.

Como segunda ventaja sefiala la posibilidad de que las mujeres se desarrollen
tanto personal como profesionalmente, puesto que en muchas ocasiones esto les es
imposible al estar sometida a la llamada doble jornada laboral o al tener incluso que
abandonar su trabajo.
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La tercera ventaja que sefiala esta autora es la de obtener tiempo de ocio, en
definitiva, la posibilidad de disfrutar de tiempo para el disfrute de la persona. Esta
ventaja es muy importante, pues como ya se ha visto, las madres con hijos con
discapacidad no disponen de tiempo para otra cosa que no sea el cuidado exclusivo a
ellos/as.

Dancausa (2007), habla de un beneficio que quizé es el mas importante, lograr la
igualdad entre hombres y mujeres. Si las tareas domésticas y de cuidado se reparten
entre ambos progenitores, ambos dispondran del mismo tiempo para poder dedicarle a
otras tareas.

La reparticion de tareas, pero sobre todos aquellas referidas al cuidado y
atencion de los/as hijos/as resulta fundamental para las familias con personas
dependientes a su cuidado, ya que es la tarea que quiza ocupa mas tiempo. Otra de las
cuestiones que sefiala es el hecho de que si estas familias se sienten protegidas y
amparadas afrontaran la paternidad y la maternidad con una vision mucho mas positiva
y entusiasta.

Ademas de estas ventajas o beneficios existen otros muchos propuestos por
diferentes autores. Hay autores que dividen dichos beneficios es funcion de si son
dirigidos a mujeres u hombres. No obstante, segun la anterior autora hay beneficios que
son dirigidos a la persona en si, sin importar el sexo: el crecimiento como persona en
todos los aspectos de su vida y la mejora de las condiciones de vida.

Corrales & Nicolas (2010) afirman que los beneficios que tiene la
corresponsabilidad para las mujeres son: no tener que elegir entre el trabajo o el cuidado
de la familia, ya que las tareas estan repartidas equitativamente dejando tiempo para
realizar ambas; la posibilidad de desarrollarse profesionalmente y escalar puestos dentro
de la empresa; y la disponibilidad de tiempo libre.

La Consultoria de Género de la Fundacion EDE (2010) publica una guia en la
que se centra en hablar sobre todo de los beneficios para los hombres de una
corresponsabilidad familiar, ya que se puede llegar a pensar que no existe ningun
beneficio para ellos, puesto que en realidad estan asumiendo mas trabajo del que
normalmente se ocupan.

Esta entidad sefiala los siguientes beneficios: la posibilidad de volver a tener
intimidad y tiempo de ocio con su pareja; disfrutar mas de sus hijos/as; adquirir nuevas
habilidades, como, por ejemplo, saber distribuir mejor el tiempo entre las tareas que
tiene que realizar.

Por otra parte, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad (s.f.)
sefiala cuéles son las ventajas que la corresponsabilidad trae a las empresas:
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Reduccion del absentismo (...) Mejora el ambiente de trabajo (...) Son
una inversion para la empresa que lo recupera con mayores beneficios
(...) Aumenta la implicacion y el compromiso de la plantilla (...)
Reduccion de la rotacion del personal (...) Mejoran la imagen externa de
la empresa (...) Favorece la igualdad entre mujeres y hombres (pp. 5-6).

A parte de todas estas ventajas, cabe sefialar las ventajas que la
corresponsabilidad tiene para los propios trabajadores Cascos, Garcia, Guerra, & Lopez
(2006). Dichas ventajas son muy similares a las de los anteriores autores: reduccion del
estrés y la frustracion, y mejora de la salud; ascenso laboral; y disponibilidad de tiempo
de descanso y de ocio.

Po ultimo, es importante sefialar una ventaja propuesta por el Departamento de
Empleo y Politicas Sociales (2019): la posibilidad de que los/as hijos/as con
discapacidad, y en general, los hijos/as sean educados y atendidos por los propios
padres, sin necesidad de tener que dejarlos a cargo de terceras personas.

3.5.2. Desventajas de no llevar a cabo una corresponsabilidad

Son numerosas las ventajas de la corresponsabilidad, no obstante, en muchos
hogares aln no existe. En el presente subepigrafe se sefialan cuéles son las principales
desventajas de no repartir las tareas y de dejar toda la responsabilidad familiar a uno de
los progenitores, normalmente a la madre.

Segun Ojeda (2007), la principal desventaja es la gran cantidad de trabajo a la
que tiene que hacer frente la mujer, tanto dentro como fuera de casa, dejando de lado en
muchas ocasiones el plano personal. La principal causa de dicha dejadez es la falta de
tiempo. Ese exceso de trabajo tiene a menudo repercusiones para la salud, ya que llevan
un ritmo de vida por encima de sus posibilidades, conduciéndoles en muchas veces al
agotamiento fisico y psicoldgico.

Otras de las desventajas propuesta por Meil (2005) es el deterioro de las
relaciones sociales, y sobre todo de las relaciones matrimoniales. Este autor sefiala que
un reparto justo de las tareas disminuiré los conflictos y, por lo tanto, la relacién entre
los conyuges mejorard. Dichos conflictos tienen su origen normalmente en la sobrecarga
de trabajo que experimenta la mujer, por lo que se puede observar que la anterior
desventaja esta directamente relacionada con esta.

La doble jornada laboral, es un término que se ha repetido en numerosas
ocasiones en el presente estudio, ya que es quiza la desventaja mas importante que tiene
una falta de corresponsabilidad. De la Pefia (2007) aporta la siguiente definicion de
doble jornada:
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La doble jornada, coloca a las mujeres ante el dilema de tener que elegir
entre trabajo y familia o intentar conciliar ambas viéndose obligada a:
recurrir a empleos de tiempo parcial (...), a delegar el cuidado de sus
hijos/as a familiares cercanos (...), y a privarse de tiempo propio (...)

(p. 3).

Otra de las principales desventajas es la constante insatisfaccion que
experimentan los progenitores. Como se ha mencionado anteriormente, la sobrecarga de
trabajo sobre uno de los progenitores hace que las relaciones vayan deteriorandose, por
lo que finalmente estos nunca se sienten satisfechos con nada de lo que hagan ni ocurra.

Todas estas desventajas tienen una repercusion directa sobre los/as hijos/as,
ocasionando que en muchas ocasiones los padres al estar tan agotados pierdan el control
y la estabilidad y descarguen toda su ira directamente sobre ellos.

En el caso de los hijos/as con discapacidad, esta situacion se ve agravada, ya
que, al percibir todas esa insatisfaccion, estrés y agotamiento, se siente mal y su estado
de animo y comportamiento también empeora, llegando incluso a creer que el causante
de esa situacion es él o ella.

Relacionada con la insatisfaccion, aparece la falta de motivacion y de ilusion por
las cosas. La persona que ha de ocuparse de todas las tareas domésticas y de cuidado, y
que tiene que abandonar su puesto de trabajo, entra en una especia de bucle que al final
hace que pierda las energias por hacer cualquier cosa.

3.6.  Conciliacion y la Asociacion Andaluza de Epilepsia

La Asociacion Andaluza de Epilepsia fue fundada el 10 de abril en el afio 2000.
Esta asociacion surgio a raiz de un grupo de padres y madres cuyos/as hijos/as padecian
epilepsia. El principal motivo que impulso a la creacion de esta asociacion fue mejorar
la calidad de vida; pero, sobre todo, visibilizar la epilepsia (APICE, 2018).

APICE, en sus inicios, se centrd en trabajar con las familias, por ello, las
primeras actividades que se ofrecieron fueron sobre todo de ayuda psicolégica y
neurolégica. Tras muchos esfuerzos, esta asociacion finalmente fue declarada de
“Utilidad Publica” en el afio 2009, convirtiéndose, por lo tanto, en la primera entidad en
Espafia dedicada al colectivo de epilepsia con esta certificacion.

El principal fin de APICE es conseguir la defensa e integracion de todas las
personas con epilepsia, asi como la de prestar la ayuda necesaria, tanto a ellos/as como a
sus familias. Como se ha repetido en varias ocasiones, APICE es una asociacion creada
para ayudar a personas con epilepsia y discapacidad, por lo tanto, la poblacion directa a
la que atiende es esta.
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Dentro de APICE existen varias areas de actuacion, puesto que se quiere trabajar
diversos aspectos con este colectivo y sus familias. A continuacion, se sefialan las
distintas lineas existentes: gabinete terapéutico, centro de formacion, programa ludico
formativo, voluntariado, ocio y tiempo libre; y respiro familiar.

APICE trabaja para mejorar la calidad de vida de los/as usuarios con epilepsia y
discapacidad, pero también la de las propias familias. Estas familias se caracterizan por
tener un nivel socioeconémico medio bajo, por lo que los programas que se ofrecen se
intentan hacer lo mas accesibles posible para ellas.

Muchas de estas familias dependen de las ayudas econdémicas que les
proporcionan, por lo que una vez mas el factor econdmico juega un papel primordial.
De ahi que APICE esté continuamente movilizandose para conseguir que todas las
familias puedan disfrutar de los servicios que se les ofrecen.

Dado que muchos de los padres y madres de APICE tienen trabajo, desde el
2019, las propias familias han establecido un acuerdo interno para turnarse a la hora de
llevar y recoger a sus hijos/as. Este acuerdo permite entre otras cosas que las familias
puedan conciliar al menos un poco su vida familiar, laboral y personal.

Como ya se mencionaba con anterioridad, en Espafia existe una gran dificultad
para conciliar, y mas si se tiene una persona dependiente a cargo. Es por ello, que se
considera muy necesario analizar si dicha conciliacion existe o no en las familias de la
Asociacion Andaluza de Epilepsia, ya que es un colectivo que aun sigue siendo muy
invisible.

Ademas, se considera que, debido a su nivel socioecondmico, muchas de estas
familias no conocen las medidas de conciliacion existentes en la actualidad, por lo que
proporcionarles informacion se convierte en una de las principales finalidades del
proyecto.

4. DISENO DE LA INVESTIGACION

4.1. Introduccion

La presente investigacion se caracteriza por seguir un enfoque metodoldgico
mixto, por lo tanto, posee una parte cuantitativa y una parte cualitativa. Ambos tipos de
metodologias se integran en un unico cuestionario a través del cual se pretende medir si
existe 0 no una conciliacién familiar, laboral y personal en la poblacién estudiada.

A continuacidn, se explicara todos los procedimientos que se han llevado a cabo
para el disefio, la puesta en marcha y el analisis del tema de investigacion.
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4.2.  Hipdtesis, objetivos y fases de la investigacion

Las principales hipotesis de las que parte el trabajo de investigacién son las que
se presentan a continuacion. Dichas hipotesis se veran confirmadas o refutadas una vez
se recoja y analice la informacién acerca de la conciliacion en la Asociacion Andaluza
de Epilepsia.

e HI1. Las madres con hijos/as con discapacidad tienen mayores dificultades en la
conciliacion familiar, laboral y personal.

e H2. No existe un reparto equitativo de las tareas familiares.

e Ha3. El perfil mayoritario de cuidadores/as tanto formales como informales son
mujeres.

Una vez establecidas las hipdtesis del trabajo cabe definir cuales son los
objetivos de la investigacion. Se propone un objetivo principal y cinco objetivos
especificos a través de los cuales se podré recabar informacion acerca de aquellas
cuestiones que se presentaban en el marco teorico.

«» Objetivo general:

Conocer si existe 0 no una conciliacion familiar, laboral y personal en las
familias que tienen hijos con discapacidad y epilepsia de APICE.

% Objetivos especificos:

e OEL. Indagar sobre cual es la estructura de las familias, asi como los perfiles de
cada uno de los miembros que la componen.

e OE2. Analizar cuales son los roles de reparto de las tareas del hogar.

e OE3. Establecer un perfil de los principales cuidadores/as de personas con
discapacidad.

e OE4. Conocer si se han visto obligados/as a tomar alguna medida de
conciliacion para poder hacer frente a todas las responsabilidades.

e OES. Investigar si la llegada de un/a hijo/a con discapacidad ha cambiado en
algo el modo de funcionar de las familias.

Por ultimo, dentro de este epigrafe se sefialan cuéles son las fases que

constituyen el trabajo de investigacion. Ademas, se adjunta un diagrama donde puede
visualizarse cuanto tiempo se ha dedicado a cada una de ellas.
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Figura 1. Planificacion del proyecto

FASES DEL FEBRERO MARZO ABRIL MAYO
TRABAJO 1(2 (341|123 |4|1|2]|3|4|1[|2|3 |4
Fase 1

Fase 2
Fase 3
Fase 4
Fase 5

Fase 1. Busqueda bibliografica
Fase 2. Diseiio del cuestionario
Fase 3. Recogida de informacion
Fase 4. Analisis de datos

Fase 5. Disefio de la intervencion

Fuente propia

4.3. Metodologia

Una vez definidos los objetivos del trabajo, conviene explicar la metodologia
que va a emplearse, la cual, tal y como se ha dicho con anterioridad, se trata de una
metodologia mixta.

Esta metodologia, tal y como afirma Pereira (2011) consiste en combinar la
metodologia cuantitativa y la metodologia cualitativa. Dicha combinacion posibilita,
entre otras cosas, que la recogida de informacién y su posterior analisis sea mucho mas
enriquecedor que si se empleara Gnicamente una de ellas.

Por otra parte, Baptista, Fernandez, & Hernandez (2010) establecen que “la meta
de la investigacion mixta no es reemplazar a la investigacién cuantitativa ni a la
investigacion cualitativa, sino utilizar las fortalezas de ambos tipos de indagacién
combinandolas y tratando de minimizar sus debilidades potenciales” (p.554).

La idea inicial era pasar un cuestionario para la parte cuantitativa y hacer
entrevistas para la parte cualitativa, no obstante, debido a la escasez de tiempo y a la
dificultad para poder establecer reuniones individuales con cada padre y madre, se
decidié utilizar un unico instrumento de recogida de informacién que integrara ambas
metodologias.
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Finalmente, se introdujo al cuestionario un par de preguntas abiertas, a través de
las cuales se recoge aquella informacion que resulta mas complicada extraer a traves de
preguntas cerradas.

Dado que, tanto la estructura como el disefio del instrumento, se explicard
posteriormente de forma maés detallada, cabe centrar la atencion en cuéles son algunas
de las ventajas que trae consigo utilizar la metodologia mixta. A continuacion, se recoge
una sintesis de aquellas que Zuleta (2015) considera las mas significativas:

Figura 2. Resumen de las ventajas de la metodologia mixta

Lograr una perspectiva mas amplia y
profunda del fenémeno

Formular el planteamiento del problema con mayor
claridad, asi como las maneras mds apropiadas para
estudiar y teorizar los problemas de investigacion.

Producir datos mds “ricos” y variados
mediante la multiplicidad de observaciones.

Potenciar la creatividad teorica por medio de
suficientes procedimientos criticos de
valoracion

Efectuar indagaciones mds
dindmicas.

Fuente: Zuleta (2015)

4.4.  Descripcion de los participantes y contexto de la investigacion

Dado que se decidid investigar sobre la existencia 0 no de una conciliacion
familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad intelectual y
epilepsia, se acudid a la Asociacion Andaluza de Epilepsia (APICE) cuya sede se
encuentra en el distrito Cerro-Amate, Sevilla.

La investigacion es a nivel provincial, y dado que APICE es la Unica asociacion

que trabaja con personas con epilepsia y discapacidad intelectual en la provincia de
Sevilla, se decidi¢ trabajar con ellos.
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Al realizar el estudio en una entidad privada, se decide pasar el cuestionario a la
totalidad de las familias cuyos hijos e hijas acuden al centro de formacién y a los
talleres que en la asociacion se imparten.

Al acudir a la sede de la entidad para pedir su colaboracién, accedieron y
ayudaron activamente a que este trabajo fuera posible.

En APICE actualmente hay unos 1000 socios/as, no obstante, la muestra
seleccionada se compone por todos aquellos padres y madres cuyos hijos/as acuden al
centro de formacién de lunes a viernes 9:00 a 14:00h, y a los diferentes talleres que se
imparten por la tarde de 18:00 a 20:00h, como se ha mencionado con anterioridad.

Por la mafana acuden 17 alumnos/as, y por la tarde, sin contar a los de por la
mafiana, acuden 15 alumnos/as mas, por los que finalmente la muestra quedaria
conformada por 32 familias.

El cuestionario, por lo tanto, se pasa a las 32 familias mencionadas junto con
una carta de presentacion en la que se pide su colaboracion, se explica en qué consiste el
proyecto y se le da las gracias de antemano.

Finalmente, de las 32 familias seleccionadas, solo 18 cumplimentan el
cuestionario. Se desconocen los motivos por los que el resto de las familias decidieron
no hacerlo. También cabe sefialar que en una misma familia hubo progenitores que
tampoco contestaron, por lo que, en algunos casos solo contesta el padre o la madre.

4.5.  Técnicas e instrumentos para la recogida de informacion
4.5.1. Disefio del cuestionario de conciliaciéon familiar, laboral y personal

El instrumento utilizado para la recogida de informacion, tal y como se
menciond con anterioridad, es un cuestionario compuesto tanto por preguntas abiertas
como por preguntas cerradas (Ver Anexo 1).

Dado que ningun cuestionario encajaba al 100% con la informacién que se
queria recoger para dar respuesta a los principales objetivos del estudio, se decidid
combinar preguntas de dos cuestionarios diferentes y afiadirle alguna mas de caréacter
abierto.

Tal y como se explica en el propio cuestionario, este es el resultado de la
combinacion de dos instrumentos utilizados en investigaciones similares: “El trabajo de
cuidado de mujeres y hombres en Andalucia” del Instituto Andaluz de la Mujer; y el
“Cuestionario sobre la conciliacion de la vida familiar y laboral” de Conciliar es TODO
BENEFICIOS.
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Figura 3. Esquema del instrumento de recogida de informacion

N
Preguntas cerradas
(cuantitativa)
Cuestionario  —=
Preguntas abiertas
(cualitativa)
——

Fuente propia

Conocer si existe
conciliacién
familiar, laboral y
personal

El cuestionario estd compuesto por cuatro categorias 0 médulos diferentes. Cada
modulo estd enfocado para dar respuesta a uno o a varios de los objetivos especificos
del proyecto. En la tabla que se presenta a continuacion se puede ver la relacion entre
los objetivos, los modulos y las variables que componen el cuestionario.

Tabla 3. Cuadro de objetivos, modulos y variables

OBIJETIVOS

OEl. Indagar sobre cuil es la
estructura de las familias, asi como los
perfiles de cada uno de los miembros
que la componen.

OE2. Analizar cuales son los roles de
reparto de las tareas del hogar.

OE3. Establecer un perfil de los
principales cuidadores/as de personas
con discapacidad.

OE4, Conocer si se han visto
obligados/as a tomar alguna medida
de conciliacion para poder hacer
frente a todas las responsabilidades.

OES. Investigar si la llegada de un/a
hijo/a con discapacidad ha cambiado

en algo el modo de funcionar de las
familias.

MODULOS

Modulo A. Caracteristicas personales

En este primer modulo se hacen preguntas
destinadas a establecer un perfil de los
miembros de las familias participantes en el

estudio.

Modulo B. Tareas del hogar

En este segundo modulo se recogen todas
aquellas preguntas que sirven para establecer
los roles de reparto de tareas familiares.

Modulo C. Tareas de cuidado

Este tercer moadulo sirve para establecer cual
perfil los/las
cuidadores/as de personas con discapacidad.

es el mayoritario  de

Modulo D. Distribucion de los tiempos de
vida

Este cuarto y tltimo médulo se compone de
una serie de preguntas cuyo fin principal es
conocer como se distribuye el tiempo y las
medidas que se utilizan.

Fuente propia

ITEMS

Sexo

Edad

Estado Civil
Ocupacion Actual

Variable 1
Variable 1.1: a,b,cyd
Variable 1.2

Variable 2
Variable 2.1
Variable 3
Variable 3.1
Variable 4
Variable 4.1

Variable 5
Variable 5.1
Variable 6
Variable 7
Variable 8
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En cuanto al tipo de preguntas, al utilizarse una metodologia mixta, se incluyen
de carécter cerrado y de caracter abierto, como ya se ha mencionado en varias
ocasiones. Las variables sociodemograficas como sexo, edad, estado civil y ocupacion
actual tienen un caracter cerrado.

No obstante, de las 14 preguntas que conforman el cuestionario en si, 12 son
cerradas (V1; V1.1: a, b, c y d; V2; V2.1; V3; V3.1; V4; VA4.1; V5, V6 y V7) y 2
abiertas (V5.1 y V8).

En las preguntas cerradas, existen diferentes modalidades de respuesta:
dicotémicas, de opcion multiple y de escala de valoracion:

e Respuestas dicotdmicas: son aquellas que se pueden contestar con un si 0 no,
0 con un verdadero o falso.

e Respuestas de opcion multiple: como el propio nombre indica, consiste en
elegir una opcidn del listado de opciones que se presenta.

e Escalas de valoracién: consiste en el elegir en una escala, la opcion con la que
se esté mas de acuerdo.

A continuacion, se adjunta tres cuadros en los que aparecen las tres modalidades
de respuestas usadas junto con un ejemplo del propio cuestionario:

Tabla 4. Modalidad dicotémica pregunta-ejemplo

Ejemplo
En su hogar, ;es usted la persona que mas tiempo le dedica a las tareas domeésticas no
remuneradas (no recompensadas economicamente)?

Si
No

Fuente propia
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Tabla 5. Modalidad opcién maltiple pregunta-ejemplo

Ejemplo
Si ha respondido que no, sefiale quién es la persona encargada mayoritariamente de
hacerlas:

Su conyuge/pareja
Su hijo

Su hija

Su padre

Su madre

Su hermano

Su hermana
Otro familiar
Empleado con remuneracion

Empleada con remuneracion

Fuente propia

Tabla 6. Modalidad escala de valoracién pregunta-ejemplo

Ejemplo
Si ha respondido que si, sefiale cual es la frecuencia con la que realiza las siguientes
tareas:
Siempre | Casisiempre | Casinunca | Nunca
Compras

Preparacion de comidas

Limpieza de la casa

Gestiones del hogar

Fuente propia
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En las preguntas abiertas, se adjunta un espacio para que los padres y madres
puedan contestar lo que se les pide. En el caso de las preguntas que requieren de mayor
elaboracion, se les proporciona un espacio mas amplio.

Junto al cuestionario, se entrega una carta de presentacion (Ver Anexo 2), donde
se les presenta el objetivo principal del estudio, asi como la necesidad de que colaboren
en la cumplimentacion del cuestionario que se les adjunta. Uno de los aspectos que se
recalcan, es la confidencialidad absoluta de la informacion recabada, siendo esta
utilizada unicamente con el fin que se explica.

Se les da las gracias por su colaboracion y se les adjunta los datos de contacto de
la persona que reparte las encuestas para contactar con ella en el caso de que tuvieran
alguna dificultad a la hora de responder las preguntas.

Para concluir, cabe decir que antes del cuestionario, se adjunta un par de hojas
en las que se explica el objetivo principal de este, los modulos en los que se dividen las
preguntas, y unas instrucciones detalladas para la cumplimentacion del mismo.

4.6.  Criterios de rigor del estudio

Segln Guba (1981) son cuatro los principales criterios de rigor dentro de una
investigacion (citado en Departamento de Informatica de la Universidad de Valencia,
2011, p.4): “valor de verdad, aplicabilidad, consistencia y neutralidad”.

Por ello, se considera de gran importancia que el presente estudio cumpla los
siguientes aspectos:

- Constatacion de las fuentes de la informacién consultadas para su posterior
utilizacion.

- Guia de un especialista en el tema de género para el desarrollo del trabajo de
investigacion.

- Definicion exhaustiva de las caracteristicas de los participantes del estudio con
el objetivo de poder transferir las conclusiones a otros contextos.

- Elaboracion minuciosa del instrumento de recogida de informacién y su
posterior verificacion.

- Garantia de anonimato de los participantes en el estudio.

- Transparencia a la hora de recabar informacion, detallando los fines principales
del estudio.
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5. RESULTADOS

En el presente apartado se recogen los resultados obtenidos tras el analisis
cuantitativo y cualitativo de la informacion recabada a través del cuestionario para
medir la conciliacion familiar, laboral y personal cumplimentados por las propias
familias de los/ usuarios de la Asociacion Andaluza de Epilepsia.

Es esencial tener presente a la hora de analizar la informacion que en el
cuestionario existen preguntas que te redirigen a directamente a una si tu respuesta ha
sido ““si”, o a otra si tu respuesta ha sido “no”.

Ademas, para poder entender mejor dicho analisis y que sea lo mas fiable
posible, se emplea un valor denominado “valor perdido” para representar todas aquellas
preguntas que no han obtenido ninguna respuesta, sea por el motivo que sea.

En el cuestionario original adjuntado en el Anexo 1 aparecen todas las opciones
de respuesta, no obstante, a la hora de analizar, solo aparecen aquellas que han sido
utilizadas por los/as usuarios/as. A continuacion, se presentan los resultados obtenidos
del cuestionado sobre conciliacién familiar, laboral y personal:

5.1.  Andlisis cuantitativo

Para la parte cuantitativa, como se ha mencionado con anterioridad, se ha
realizado, en primer lugar, un andlisis descriptivo a través de tablas y gréaficos de
frecuencias, y, en segundo lugar, un andlisis comparativo, utilizando tablas cruzadas, el
estadistico chi cuadrado y la prueba de Fisher.

5.1.1. Andlisis descriptivo
a) Caracteristicas personales
1. Sexo

En la Figura 4 se observa que mas de la mitad de los/as progenitores que
contestaron al cuestionario sobre conciliacién familiar, laboral y personal, son mujeres
(62,50%), mientras que la presencia de hombres se corresponde con un 37,50% del
total, mucho menos de la mitad.

Estos resultados se deben en gran parte a que cuando dicho cuestionario era
entregado a cada familia, aquellas a las que se habia entregado uno para cada
progenitor, devolvian unicamente uno contestado por la madre, aunque no fue asi en
todos los casos.
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El hecho de que una gran mayoria de los cuestionarios devueltos eran de
mujeres, lleva a pensar que existe una mayor implicacion por parte de este sexo en el
tema que por parte del otro. Por lo tanto, para poder seguir analizando las demés
respuestas, es importante tener presente este dato, ya que permitiré tener una vision mas
exacta de la realidad.

Figura 4. Ciclograma para la variable sexo

M Hombre
.Mujer

Fuente propia

2. Edad

En cuanto a la edad de los participantes, esta se encuentra comprendida entre
los 37 y los 67 afios (Ver Tabla 7), por lo que se puede observar que el rango de edad es
bastante amplio. Tal y como muestra la tabla, de las 24 personas que cumplimentaron el
cuestionario, 2 no indicaron su edad, ya sea porque no quisieron o porque se le
olvidaron.

De aquellas que si lo hicieron se podria decir que las edades mas frecuentes son:
53 afios (12,5%), y, 54, 56 y 66 afios con un 8,3% del total cada una. No obstante, si se
analiza por décadas, se observa que hay una mayor concentracion en la de los 50, ya que
se corresponde con 46, 9% del total.

Por lo tanto, se podria decir, que las familias encuestadas se caracterizan por ser
de la mediana edad. Algunos de ellos tienen hijos/as con 36 afios y otros con 19 afios,
por lo que seguramente en algin momento de su vida han tenido que tomar alguna
medida para poder conciliar su vida.
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Tabla 7. Distribucidn de frecuencias para la variable edad

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Valido 37 1 42 45
39 1 42 45
45 1 4,2 45
a7 1 42 45
48 1 42 45
49 1 42 45
5 3 12,5 13,6
54 2 8,3 91
5] 1 472 45
56 2 8,3 91
57 1 472 45
58 1 42 45
59 1 42 45
60 1 4.2 45
65 1 472 45
66 2 8,3 91
67 1 472 45
Total 22 91,7 100,0

Perdidos no contesta 2 8,3

Total 24 100,0

Fuente propia
3. Estado Civil

En la presente variable, las opciones de respuestas son: casado/a, soltero/a,
divorciado/a, viudo/a y otro. Sin embargo, tal y como se puede ver en la Figura 5, no
aparecen todas ellas, unicamente las que caracterizan a los/as participantes.

En el ciclograma se puede apreciar que un altisimo porcentaje (79,17%), afirma
estar casado, es decir, mas de la mitad de las personas encuestadas. Le sigue una
minoria de personas que afirman estar divorciados/as (12,50%), o ser viudos/as
(8,33%).

Los resultados muestran que mas de la mitad de las personas que contestaron la
encuesta estan casados, tal y como se acaba de mencionar, y, por lo tanto, tienen méas
posibilidades de conciliar los distintos &mbitos de su vida, o al menos deberian tenerlas,
ya que las tareas domésticas no recaen sobre una persona sino sobre las dos.
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Esta afirmacion hace referencia a lo que deberia ser en cualquier familia, pero
se sabe gracias a diferentes estudios que la realidad es muy diferente a lo que dicta la
teoria, no obstante, este aspecto en cuestion se medira posteriormente.

Figura 5. Ciclograma para la variable Estado Civil

M casado/a
ODivorciado/a
Oviudo/a

Fuente propia

4. Ocupacion actual

En la Gltima de las variables de este primer mddulo (Ver Tabla 8), se puede
apreciar como exactamente la mitad de los/as participantes son asalariados/as a tiempo
completo (50%), mientras que la otra mitad se divide entre asalariado/a a tiempo
parcial, amo/a de casa, inactivo/a, y autbnomo.

De todas las otras opciones de ocupacién actual de los/as participantes, la mas
respondida es la de amo/a de casa, por lo que se podria decir que, la ocupacion de las
familias de la Asociacién Andaluza de Epilepsia se divide principalmente en esas dos.

Maés adelante, se conoceran las medidas que han tenido que tomar en algin
momento de su vida para poder conciliar todas sus responsabilidades, asi como el sexo
de esas personas, por lo que se podra conocer si los asalariados/as a tiempo parcial, y
los/as amos/as de casa son mujeres u hombres.
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Tabla 8. Distribucidn de frecuencias para la variable ocupacion actual

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Valido Asalariado/a a tiempo completo 12 50,0 50,0

Asalariado/a a tiempo parcial 2 8,3 8,3

Amo/a de casa 4 16,7 16,7

Inactivo: jubilado/a o 3 12,5 12,9

incapacitado/a para trabajar

Auténomo/a 3 125 12,5

Total 24 100,0 100,0

Fuente propia

b) Tareas del hogar
1. Variable 1, variable 1.1 (a, b, cy d) y variable 1.2

En esta primera variable del segundo modulo, un 62,5% de los/as
encuestados/as afirma ser la persona que mas tiempo dedica a las tareas domésticas no
remuneradas, cifras que, tras haber analizado previamente el sexo y ser la mayoria
mujeres, da que pensar que son ellas las que tienen que hacerse cargo de estas tareas. No
obstante, posteriormente se hara una comprobacion de esta afirmacion.

Por otro lado, sorprende que tan solo un 8,3% del total de los encuestados (Ver
Tabla 9) manifiestan que dichas tareas son realizadas por ambos por igual. Este hecho
lleva a pensar en la gran desigualdad que sigue existiendo hoy en dia en la reparticion
de tareas domeésticas.

En la variable referida a la realizacion de compras, un 66,7% manifiesta que
siempre ha de realizarla, seguido de un 33,3% que manifiesta que tiene que hacerlo casi
siempre. En la variable correspondiente a la preparacion de comidas, un 71,4% afirma
que se ocupa siempre estas, mientras que un 28,6% afirma que lo hace casi siempre.

En la variable que hace referencia a la limpieza de la casa, aparece una opcion
de respuesta que no habia salido en las dos anteriores (casi nunca). A pesar de esto, el
porcentaje de respuesta mas alto es el de “siempre”, con un 57,1%. Dado que las tareas
anteriores recaian Unicamente sobre una persona, el hecho de que la tarea de limpieza
recaiga sobre otra, lleva a pensar que recibe algun tipo de ayuda remunerada, como una
limpiadora o un limpiador.
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En esta Gltima tarea, las gestiones de hogar, se repite casi con exactitud los
mismos porcentajes de respuesta de la anterior. De nuevo un 57,1% dice realizarlas
siempre. No obstante, en este caso, parece ser que una persona recibe menos ayuda que
en la limpieza, ya que se puede ver que 4 usuarios responden “casi siempre”, y solo 2
“casi nunca”.

Los resultados aqui presentados, llevan a afirmar con total seguridad que las
mujeres se ven obligadas a desempefiar esa doble jornada se la que se venia hablando
con anterioridad en el marco teorico, y que impide la conciliacion de los diferentes
aspectos de sus vidas.

Por altimo, los datos de la variable 1.2. arrojan que practicamente en un 100%
de las ocasiones es el conyuge o la pareja quién se encarga de realizar las tareas
domésticas de las que se acaban de hablar (87,5%). De nuevo, mas tarde se comprobara
si el sexo de dicho conyuge es masculino o femenino, de tal forma que se desmienta o
se corrobore una de las hipotesis iniciales.
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Tabla 9. Distribucidon de frecuencias para las variables 1; 1,1; y 1.2

% de N tablas

Recuento validas
V.1. En su hogar, jes usted la Si 15 62,5%
persona que mas tiempo le No 7 29,2%
dedica a las tareas domeésticas Los dos por igual 2 8,3%
no remuneradas (no
recompensadas
economicamente)?
V.1.1.a. ;Cual es la frecuencia Siempre 10 66,7%
con la que realiza las compras?  Casi siempre 5 33,3%
Casi nunca 0 0,0%
Nunca 0 0,0%
V.1.1.b. ;Cual es la frecuencia Siempre 10 71,4%
con la que realiza preparacion de Casi siempre 4 28,6%
comidas? Casi nunca 0 0,0%
Nunca 0 0,0%
V.1.1.c. ;Cual es la frecuencia Siempre 8 571%
con la que realiza la limpieza de  Casi siempre 3 21,4%
la casa? Casi nunca 3 21,4%
Nunca 0 0,0%
V.1.1.d ;Cual es la frecuencia Siempre 8 571%
con la que realiza las gestiones  Casi siempre 4 28,6%
del hogar? Casi nunca 2 14,3%
Nunca 0 0,0%
V.1.2. Si ha respondido que no,  Su conyuge/pareja 7 87,5%
;quién es la persona encargada  Su hijo 0 0,0%
mayoritariamente de hacerlas? Su hija 0 0,0%
Su padre 0 0,0%
Su madre 0 0,0%
Su hermano 0 0,0%
Su hermana 0 0,0%
Otro 0 0,0%
Empleado con 0 0,0%
remuneracion
Empleada con 1 12,5%
remuneracion

Fuente propia

2. Variable 2 y variable 2.1
En la variable 2 se puede observar que un 91,67%, es decir, casi la totalidad de

las personas encuestadas, se ocupan ellos/as mismos/as del cuidado de la persona
dependiente a su cargo. Por lo que se puede afirmar que hay una mayor implicacion.
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En la variable 2.1, se recoge que un 100% de los/as encuestados/as que
respondieron esta pregunta afirman ser su cényuge quien se encarga del cuidado y
atencion de la persona dependiente a su cargo (Ver Tabla 10).

Al igual que se especifica en variables anteriores, se realizard una
comprobacion de la presente, ya que interesa conocer cual es el sexo de la persona
cuidadora, puesto que se parte de la hipotesis de que el sexo mayoritario de los/as
cuidadores/as tanto formales como informales son mujeres.

Tabla 10. Distribucién de frecuencias para las variables 2y 2.1

% de N tablas
Recuento validas
V2. ;Se encarga usted del cuidadoy Si 22 91,7%
. . =
atencion de las mismas? No 2 8.3%

V.2.1. Si ha respondido que no, Su conyuge/pareja
indique quién es la persona Su hijo
encargada de hacerlo

Su hija

100,0%
0,0%
0,0%

Su padre 0,0%

Su madre 0,0%

Su hermano 0,0%

0,0%

0,0%

0,0%

Su hermana
Otro

Empleado con remuneracion

oo o o o o o o o N

Empleada con remuneracion 0,0%

Fuente propia

3. Variable 3y variable 3.1

En la variable 3, un 87,50% contesta que recibe alguna prestacion econémica,
mientras que ningun participante sefiala la opcion de prestacion en servicios. Al no tener
ninguna respuesta dicha opcion, la variable 3.1. no puede analizarse.

Los datos recogidos en esta variable arrojan que casi la totalidad de las personas
encuestadas reciben algln tipo de ayuda econdmica, lo que les permite optar a ciertos
servicios que les ayuden en el cuidado de sus hijos/as (Ver Tabla 11), aunque no reciben
directamente dicha ayuda de cuidado que les facilite la conciliacion en los tres ambitos
principales.
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Tabla 11. Distribucion de frecuencias para las variables 3y 3.1

% de N tablas

Recuento validas

VV.3. ¢Recibe algun tipo de No 3 12,5%
prestamorj bzl o] . Si, una prestacion economica 21 87,5%
(Ayuntamiento, Junta, Gobierno...)
para atender a estas personas?

Si, una prestacion en servicios 0 0,0%
V.3.1. En el caso de que reciba una Hombre 0 0,0%
presta0|or_1 en semgos, indique el Mujer 0 0,0%
sexo de dicho/a cuidador/a:

Los dos 0 0,0%

Fuente propia

4. Variable 4 y variable 4.1

En cuanto a si reciben o no algun tipo de ayuda no institucional, gana el no con
un 78,26% frente a un 21,74 del si, tal y como se puede observar en la Tabla 12. No
obstante, dentro del si, cabe sefialar que un 17,39% de los/as encuestados/as afirman que
reciben ayuda no remunerada (familia, amistades, etc.).

Este aspecto pone de manifiesto la importancia que tienen las redes de apoyo
para las familias con hijos con discapacidad en la conciliacion de los distintos aspectos
de sus vidas.

En la variable 4.1 un 80% del total contestaron que la persona que les
proporciona ayuda es una mujer, lo que Ilama la atencion frente a la ausencia de
respuesta en la opcion de “hombre” y el 20% de la opcion “los dos”.

Estos datos permiten ir afirmando poco a poco varias de las ideas que se iban

proponiendo con anterioridad, como el sexo mayoritario de las personas cuidadoras, el
cual segun numerosos estudios es mujer.
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Tabla 12. Distribucion de frecuencias para la variable 4y 4.1

% de N tablas

Recuento validas

¢Recibe algun tipo de ayudano No 18 78,3%
institucional para atender a Si, pagando por ella 1 4.3%
estas personas? (empleado/a)

Si, pagando por ella (personal 0 0,0%

de servicios sociales, hospital,

etc.)

Si, ayuda no remunerada 4 17,4%

(familia, amistades, etc.)
En el caso de que reciba algin  Hombre 0 0,0%
tipo de ayuda no institucional, Mujer 4 80.0%
indique el sexo de dicho/a
cuidador/a: Los dos 1 20,0%

Fuente propia

5. Variable 5, variable 6 y variable 7

La variable 5 es un claro reflejo de la realidad de estas familias, que no es otra
que las dificultades a las que tienen que enfrentarse para conciliar los distintos aspectos
de su vida: familia, trabajo y personal. Aproximadamente un 47% afirma que tiene
alguna dificultad, seguido por un 25% que manifiesta que tiene bastante dificultad y un
17% que sefiala tener mucha dificultad.

Al igual que con algunas de las variables anteriores, se realizard posteriormente
una comparacion del sexo con la presente con el objetivo de poder confirmar o
desmentir sin son las mujeres las que mayor dificultades tienen para conciliar.

A pesar de la idea inicial de la que se partia, las respuestas para la variable 6
obtienen resultados mas o menos similares. Este hecho hace ver que, a pesar de que hay
muchas personas que consideran que no reparten de forma equilibrada su tiempo, hay
otras muchas que si.

En concreto, un 58,3% de los/as encuestados/as responden que si reparten su
tiempo de forma equitativa, mientras que un 41,7% sefialan que no lo hacen. En la
siguiente parte de este analisis cuantitativo se analizara si las personas que consideran
que reparte de forma equilibrada su tiempo es mujer u hombre, ya que depende de quién
haya contestado, la realidad cambia.

En la ultima variable del cuestionario, se puede ver observar que la medida méas

utilizada es la de reduccion de jornada con aproximadamente un 35%, seguida por el
abandono del trabajo con un 30% (Ver Tabla 13).
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Puesto que en el presente estudio la desigualdad de sexo es una realidad que
quiere visibilizarse y en la medida de lo posible reducirse, también se realizar4 una
comprobacion de sexo con este item, con el fin de saber si dichas medidas son utilizadas

por mas hombres o mujeres.

Tabla 13. Distribucion de frecuencias para la variable 5,6y 7

% de N tablas

Recuento validas
V.5. ; Encuentra dificultades No 3 12,5%
para compatibilizar su trabajo Tengo alguna dificultad 1 45,8%
con sus responsabilidades
familiares? Tengo bastante dificultad 6 25,0%
Tengo mucha dificultad 4 16,7%
V.6. ;Considera que reparte de  Si 14 68,3%
forma equilibrada el tiempo que 5 10 41,7%
dedica a sus necesidades
personales, familiares y
laborales?
V.7. ;Se ha visto obligado/a g, Horario flexible de entrada y 3 17,6%
utilizar alguna de las medidas de salida
conciliacion que se presentan a — - 5
I Reduccion de jornada 6 35,3%
Jornada intensiva o reduccion de 0 0,0%
jornada durante las vacaciones
escolares
Trabajo desde casa 1 5,9%
Abandono del trabajo 5 29,4%
Jubilacion anticipada 2 11,8%

Fuente propia

5.1.2. Andlisis comparativo

a) Chi cuadrado sexo*variable 1

Teniendo en cuenta el valor p del estadistico chi-cuadrado, se ha obtenido un
resultado de 0,004. Asi al ser p< a=0,05, existen evidencias significativas para rechazar
la independencia de las variables. Por lo que se confirma que las variables estan
relacionadas, de tal forma que el sexo influye en la respuesta.
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Tabla 14. Prueba chi cuadrado sexo*variable 1

Valor df Significacion asintotica (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,8142 2 ,004
Razon de verosimilitud 11,461 2 ,003
Asociacion lineal por lineal 6,165 1 ,013
N de casos validos 24

Fuente propia

Como se puede observar en la Tabla 15, 13 mujeres contestaron que son ellas las
personas que mas tiempo le dedican a las tareas domésticas no remuneradas, frente a
dos hombres que eligieron esa misma opcion.

Estos datos permiten confirmar la h2 del estudio, la cual afirmaba que no existe
un reparto equitativo de las tareas familiares, y, por lo tanto, dificulta que se dé una
conciliacion en las familias con hijos con discapacidad de APICE.

Tabla 15. Tabla cruzada sexo*variable 1

En su hogar, ¢4es usted la persona que mas
tiempo le dedica a las tareas domesticas no
remuneradas (no recompensadas
economicamente)?

Los dos por
Si No igual Total

Sexo Hombre Recuento 2 6 1 9
Recuento esperado 5,6 2,6 8 9,0

Mujer Recuento 13 1 1 15
Recuento esperado 9.4 4.4 1,3 15,0

Total Recuento 15 7 2 24
Recuento esperado 15,0 7,0 2,0 24,0

Fuente propia

b) Chi cuadrado sexo*variable 2

Teniendo en cuenta el valor p de la prueba de Fisher, se ha obtenido un resultado
de 0,130. Asi al ser p> a=0,05, existen evidencias significativas para afirmar la
independencia de las variables. Por lo que se confirma que las variables no estan
relacionadas, de tal forma que el sexo no influye en la respuesta.
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Tabla 16. Prueba chi cuadrado sexo*variable 2

Significacion Significacion  Significacion

asintotica exacta exacta
Valor df (bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,6362 1 ,057
Correccion de continuidad® 1,309 1 253
Razén de verosimilitud 4,233 1 ,040
Prueba exacta de Fisher , 130 ,130
Asociacion lineal por lineal 3,485 1 ,062

N de casos validos 24

Fuente propia

A pesar de que la prueba de Fisher afirma que el sexo no influye, se puede
observar en la Tabla 17 que mas mujeres que hombres afirman dedicarse al cuidado y
atencion de sus hijos e hijas.

Por eso, se podria decir que los datos obtenidos también permiten confirmar la
h3 del estudio, la cual viene a decir que el perfil mayoritario de cuidadores son mujeres,
ya que, segun los datos obtenidos, todas las mujeres encuestadas dan una respuesta
positiva a este item.

No obstante, sorprende que a pesar de que las mujeres se dedican
mayoritariamente a este cuidado, todos los hombres encuestados excepto 2, afirman que
también desempefian ese papel, de ahi los resultados de la prueba Fisher.

Todo ello, lleva a pensar que la igualdad en esta cuestion se esta logrando poco a
poco, al menos en las familias que forman parte de la Asociacion Andaluza de Epilepsia
(APICE).

Tabla 17. Tabla cruzada sexo*variable 2

¢Se encarga usted del cuidado y
atencion de las mismas?

Si No Total
Sexo Hombre Recuento 7 2 9
Recuento esperado 83 8 9,0
Mujer Recuento 15 0 15
Recuento esperado 13,8 1,3 15,0
Total Recuento 22 2 24
Recuento esperado 220 20 240

Fuente propia
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¢) Chi cuadrado sexo*variable 5
Teniendo en cuenta el valor p del estadistico chi-cuadrado, se ha obtenido un
resultado de 0,060. Asi al ser p> a=0,05, existen evidencias significativas para afirmar

la independencia de las variables. Por lo que se confirma que las variables no estan
relacionadas, de tal forma que el sexo no influye en la respuesta.

Tabla 18. Prueba chi cuadrado sexo*variable 5

Significacion asintotica

Valor df (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 7,4182 3 ,060
Razon de verosimilitud 8,508 3 037
Asociacion lineal por lineal 925 1 336
N de casos validos 24

Fuente propia

Al haber una participacion bastante elevada en esta pregunta, tanto de hombres
como mujeres, parece no haber relacion entre el sexo y la variable, no obstante, si se
observa la tabla inferior (Tabla 19), 15 mujeres frente a 9 hombres afirman que
encuentra algun tipo de dificultad.

Por lo tanto, y teniendo en cuenta que mas de la mitad de las personas
encuestadas son mujeres, se podria afirmar que, al menos, en la Asociacion Andaluza de
Epilepsia, son estas las que mayores dificultades presentan a la hora de conciliar todos
los aspectos de su vida.

Por lo que podria decirse que la hl, las madres con hijos con discapacidad
tienen mayores dificultades en la conciliacion, se ve confirmada. No obstante, segun la
informacion analizada, estas dificultades también son sufridas en menor o en mayor
grado por los padres de la asociacion.
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Tabla 19. Tabla cruzada sexo*variable 5

i Encuentra dificultades para compatibilizar su trabajo con
sus responsabilidades familiares?

Tengo Tengo Tengo
alguna bastante mucha
No dificultad dificultad dificultad Total
Sexo Hombre Recuento 3 2 3 1
Recuento 1.1 41 2.3 1.5 9.0
esperado
Mujer Recuento 0 9 3 3 15
Recuento 1,9 6,9 3,8 2,9 15,0
esperado
Total Recuento 3 11 6 4 24
Recuento 3,0 11,0 6,0 4,0 24,0
esperado

Fuente propia

d) Chicuadrado sexo*variable 6

Teniendo en cuenta el valor p de la prueba de Fisher, se ha obtenido un resultado
de 0,033. Asi al ser p> a=0,05, existen evidencias significativas para rechazar la
independencia de las variables. Por lo que se confirma que las variables estan
relacionadas, de tal forma que el sexo influye en la respuesta.

Tabla 20. Prueba chi cuadrado sexo*variable 6

Significacién Significacion Significacion

asintotica exacta exacta
Valor df (bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 5,531 1 ,019
Correccion de continuidad® 3,703 1 ,054
Razén de verosimilitud 6,132 1 ,013
Prueba exacta de Fisher ,033 024
Asociacion lineal por lineal 5,301 1 ,021

N de casos validos 24

Fuente propia

En la Tabla 21 se puede observar como de 9 hombres que contestaron, 8 dijeron
que si reparten equilibradamente su tiempo, sin embargo, de las 15 mujeres encuestadas,
9 sefialaron que no.

Esto se debe a un hecho del que se venia hablando con anterioridad en varias

ocasiones, la sobrecarga de tareas de todo tipo que sufre la mujer, lo que le impide
desarrollar otros aspectos de su vida que no sea el de cuidado y las tareas domésticas.
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Tabla 21. Tabla cruzada sexo*variable 6

; Considera que reparte de forma
equilibrada el tiempo que dedica a sus
necesidades personales, familiares y

laborales?
Si No Total

Sexo Hombre Recuento 8 1 9
Recuento esperado 53 3,8 9,0

Mujer Recuento 6 9 15

Recuento esperado 8,8 6,3 15,0

Total Recuento 14 10 24
Recuento esperado 14,0 |‘I 0,0 24,0

Fuente propia

e) Chi cuadrado sexo*variable 7
Teniendo en cuenta el valor p del estadistico chi-cuadrado, se ha obtenido un
resultado de 0,094. Asi al ser p> a=0,05, existen evidencias significativas para rechazar

la independencia de las variables. Por lo que se confirma que las variables estan
relacionadas, de tal forma que el sexo influye en la respuesta.

Tabla 22. Prueba chi cuadrado sexo*variable 7

Significacion asintotica

Valor df (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson Tf,92t2a 4 ,094
Razoén de verosimilitud 8,139 4 ,087
Asociacion lineal por lineal 3,195 1 ,074
N de casos validos 17

Fuente propia

En la Tabla 23, se puede observar como, a pesar de que hay hombres que se han
visto obligados a utilizar alguna medida de conciliacion (4), son las mujeres las que mas
han tenido que hacerlo (13).

De entre las medidas que han utilizado las mujeres, destaca en primer lugar la
reduccion de jornada, seguido por el abandono del trabajo y el horario flexible de
entrada y salida, por lo que se puede afirman que son las mujeres las que mas tienen que
sacrificar sus trayectorias profesionales para poder atender los otros ambitos.

Pagina 44 de 79



Tabla 23. Tabla cruzada sexo*variable 6

& Se ha visto obligado/a a utilizar alguna de las medidas de

conciliacién que se presentan a continuacion? Total
Horario
flexible de Trabajo
entfraday Reduccién desde Abandono  Jubilacién
salida de jornada casa del trabajo = anticipada
Sex Hombre Recuento 0 1 0 1 2 4
0 Recuento 7 14 2 1,2 5 4.0
esperado
Mujer Recuento 3 5 1 4 0 13
Recuento 2,3 4.6 8 3,8 15 13,0
esperado
Total Recuento 3 6 1 5 2 17
Recuento 3,0 6,0 1,0 50 2,0 17,0
esperado

Fuente propia

5.2.  Andlisis cualitativo

Para la parte cualitativa se han establecido una serie de categorias con el
objetivo de poder analizar la informacion recabada en las preguntas 5.1 y 8 del
cuestionario. En concreto se decidi6é establecer 6 categorias 0 nodos, los cuales se
presentan a continuacion:

e Nodo 1. Aspectos en los que le ha cambiado la vida. Se recogen todos
aquellos aspectos que han cambiado en la vida del encuestado/a a raiz de la
Ilegada de un/a hijo/a con discapacidad: horarios, actividades, amistades, etc.

¢ Nodo 2. Dificultades en la pareja. Se agrupan todas aquellas cuestiones que
tienen que ver con los cambios producidos en la pareja: distanciamiento,
frialdad, separacion, etc.

¢ Nodo 3. Dificultades laborales. Se incluyen todas aquellas dificultades que
los/as encuestados han tenido en el trabajo tras el nacimiento de sus hijos/as,
como, por ejemplo, imposibilidad de compatibilizar horarios.

¢ Nodo 4. Discriminacion en el trabajo. Se recogen aquellas situaciones en las
que la persona ha sufrido discriminacion laboral debido a la situacion familiar,
como perder el trabajo.

e Nodo 5. Dificultades para tener tiempo libre. Se recopilan todas aquellas
dificultades que los padres y madres tienen para poder disfrutar de ocio, tanto el
individual como el grupal.
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e Nodo 6. Otras medidas de conciliacion. Se afiaden medidas que los propios
progenitores afirman haber tenido que llevar a cabo para poder conciliar en
algunas ocasiones los distintos aspectos de sus vidas.

Una vez establecidas las presentes categorias, se procede a ir agrupando la
informacion de las dos preguntas mencionadas con anterioridad en cada una de ellas, 1o
que permitird hacer un andlisis de dicha informacién utilizando varias técnicas, tal y
como se explicara posteriormente.

A continuacion, se adjunta una tabla con los recursos que se han utilizado y las
referencias que se han incluido en cada una de las categorias. Cabe recordar que
finalmente el nimero de participantes es de 24 usuarios/as.

A excepcion de un par de encuestados/as que no escribieron nada en las
preguntas sefialadas, se ha obtenido una considerable volumen de informacion, lo que
ha posibilitado un anélisis veraz de la misma.

Establecidas las categorias y organizada toda la informacion en estas, se procede
a su andlisis. Para ello, se ha elaborado una nube de palabras, y un anélisis de
conglomerados de los distintos nodos, ofreciendo de esta forma distintas maneras de
presentar los resultados.

Ademas, se ha adjuntado fragmentos de los discursos utilizados en cada una de

las categorias de forma que las representaciones se vean reforzadas por las propias
palabras de los/as participantes del estudio.

Tabla 24. Categorias, recursos y referencias

Categoria/modo Recurso  Referencia
Nodo 1. Aspectos en los que le ha cambiado la vida. 11 15
Nodo 2. Dificultades en la pareja. 6 6
Nodo 3. Dificultades laborales. 5 6
Nodo 4. Discriminacién en el trabajo. 2 2
Nodo 5. Dificultades para tener tiempo libre. 8 12
Nodo 6. Otras medidas de conciliacion. 4 6

Fuente propia
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a) Nodo 1. Aspectos en los que le ha cambiado la vida

En la Figura 6 se presenta una nube de palabras de toda la informacién recogida
para esta primera categoria. Como se puede observar, algunas de las palabras que mas
se repiten en los discursos de los/as encuestados son “necesidades”, “vida”, “dificultad”,

“tiempo”, “cambiado” e “hijo”.

Analizando todas y cada una de las palabras, se puede afirmar que para una gran
mayoria de padres y madres la llegada de un hijo con discapacidad ha supuesto
inevitablemente un cambio en sus vidas, cambiando aspectos como la distribucion del

tiempo que le dedican a cada actividad que realizan.

“Mi vida esta totalmente volcada en mi hijo y sus necesidades porque depende
totalmente de mi y de su madre”

“Personalmente la sensacion de no ser dueiia de mi tiempo y de estar dedicada casi

1

todo el dia (menos la jornada laboral) a una persona...’

Figura 6. Nube de palabras del nodo 1
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Fuente propia

b) Nodo 2. Dificultades en la pareja

En la Figura 7 se muestra un analisis de conglomerados de la segunda categoria.
Este andlisis muestra al igual que la nube de palabras, aquellas palabras que méas se
repiten, pero en esta ocasion estas son representadas a través de esferas de distintos
tamarios y colores.
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En este caso, algunas de las palabras mas utilizadas por los/as encuestados/as
son “tener”, “hijo”, y “necesidades”. El analisis en este caso vuelve a ser bastante
negativo, ya que, segun los testimonios de algunos padres y madres, la relacion de
pareja ha cambiado con la llegada de un hijo o hija con discapacidad.

En los siguientes testimonios, se puede observar como algunos progenitores
hablan de un distanciamiento de la pareja y de una falta de tiempo para pasar juntos sin
tener que dedicar dicho tiempo al hijo/ en cuestion.

“Echo de menos la independencia de pareja al tener un hijo con edad para salir... ”

“...nuestra vida gira alrededor de él y de sus necesidades...”

“«“

e tenido que modificar mis momentos de ocio y con mi pareja”

Figura 7. Andlisis de conglomerados del nodo 2
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Fuente propia

c) Nodo 3. Dificultades laborales

En la nube de palabras de la Figura 8, algunas de las palabras que mas destacan
son “trabajo”, “tiempo”, “hijo”, y dificultad”. Segun la informacion recabada en esta
categoria, se puede llegar a la conclusion de que entre las muchas dificultades con las
que se encuentra las familias con hijos/as con discapacidad, las dificultades laborales
son una de las mas reales y duras.

“Tengo que ausentarme del trabajo para ir al medico si mi hijo esta enfermo o tiene
una crisis (todas las semanas)”
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“A veces tenemos dificultad para llevarlo al médico cuando lo precisa y para llevarlo a
APICE por estar en horario laboral”

“Mucho trabajo y poco tiempo”

Figura 8. Nube de palabras del nodo 3
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Fuente propia

d) Nodo 4. Discriminacion en el trabajo

En el anélisis de conglomerados de la Figura 9, algunas de las palabras que mas
destacan son “trabajo”, y “cambiado”.

La informacién recabada en esta categoria es por suerte muy escasa, ya que
quiere decir que este colectivo no ha sufrido una gran discriminacién en el trabajo por

su situacion familiar, no obstante, si que se recogen dos testimonios que reflejan el
miedo a perder el trabajo.

“En el trabajo tuve hasta que denunciar porque querian cambiarme el turno y no
entendian que mi vida esta muy medida, al final se solucioné”

“Tengo angustia por poder perder el trabajo”
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Figura 9. Analisis de conglomerados del nodo 4
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Fuente propia

e) Nodo 5. Dificultades para tener tiempo libre

En la nube de palabras de la Figura 15, algunas de las palabras que méas destacan

2% <

son “vida”, “tiempo”, “discapacidad”, y dificultad”.

Es mucha la informacidn que se recoge en esta categoria, ya que quiza el tiempo
libre es una de las cosas de las que tuvieron que renunciar que mas falta les hace para
poder evadirse y desconectar de esa realidad.

En los discursos que se presentan a continuacion se repiten las mismas ideas

continuamente, la falta de tiempo para ellos/as mismos/as y la necesidad que tienen de
este.

“No tengo tiempo suficiente para los tres aspectos de los que hablamos...”
“No poder disponer libremente de mi tiempo para vivir mi vida”

“...notamos que no tenemos libertar para vivirla sin discapacidad”
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Figura 10. Nube de palabras del nodo 5
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Fuente propia

f) Nodo 6. Otras medidas de conciliacion

En el analisis de conglomerados de la Figura 16, la cual se corresponde con el
ultimo nodo, algunas de las palabras que mas destacan son “trabajo”, y “cambiado”.

En esta categoria, se han recogido, tal como se ha explicado con anterioridad,
todas aquellas medidas adicionales que las familias se han visto obligadas a utilizar.

Algunas de ellas son las que se presentan a continuacion en los siguientes discursos:

“Pedir que se me dejara en turno de mariana y de lunes a viernes, hubo restructuracion
de jornadas y por mi puesto tendria que trabajar de 7/7”

“Cuando naci6 abandonar el trabajo ya de grande horario flexible de entrada y salida.
“La situacion requiere mas atencion por parte de todos los miembros de la familia,

tanto de los que adn viven en casa como de los ya casados que tienen su propia
familia ™.
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Figura 11. Analisis de conglomerados del nodo 6
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Fuente propia

6. CONCLUSIONES DE LA INVESTIGACION

6.1. Finalidad del estudio y su importancia

El objetivo principal de este estudio, tal y como se ha repetido en numerosas
ocasiones, es analizar la existencia o no de conciliacién familiar, laboral y personal en
las familias con hijos con discapacidad. En concreto, interesaba estudiar la situacion de
las familias de la Asociacion Andaluza de Epilepsia, ya que los/as usuarios/as que
acuden alli en busca de una mejor calidad de vida ademas de tener algln tipo de
discapacidad, padecen epilepsia.

A lo largo de los afios, se han realizado numerosas investigaciones en materia de
conciliacion, y los resultados, tal y como se ha podido observar en el marco teorico de
este estudio, son bastante similares. En la actualidad, en Espafia sigue sin existir esa
conciliacion tan ansiada, ya que las condiciones laborales y la situacién en casa de
muchas familias lo dificultan.

Como ya se ha mencionado, lograr una conciliacion familiar, laboral y personal
es muy complicado para cualquier familia, por eso, a través de este estudio se ha
querido visibilizar cdmo se vuelve ain mas complicado alcanzarla cuando se tiene a
cargo una persona dependiente.

Otra de las finalidades de este estudio es resaltar la desigualdad de género
provocada por una injusta reparticion de tareas y responsabilidades en casa, asi como
por una injusta situacion en materia de conciliacion, ya que parece ser que las medidas
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para alcanzar una conciliacion en los tres ambitos estan elaboradas para ser utilizadas
por mujeres.

Se considera que ademés de visibilizar, este estudio contribuye a reducir o
eliminar dicha desigualdad de la que se venia hablando, deshaciendo los viejos
estereotipos de género y resaltando la importancia de la corresponsabilidad a través de
la informacion y concienciacion a las familias.

6.2.  Valoracion global de los resultados obtenidos

Los objetivos propuestos para este estudio en la fase de disefio, que cabe
recordar que eran 1 general y 5 especificos, han sido alcanzados a través del
cuestionario de conciliacion, al igual que las hipotesis propuestas al inicio se han visto
confirmadas. A lo largo de este punto se podra observar los resultados mas relevantes.

Se debe partir de la base de que los resultados del estudio demuestran que no
existe una conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con
discapacidad de la Asociacion Andaluza de Epilepsia, tal y como se habia aventurado a
afirmar al inicio de la investigacion. A continuacion, se sefialan algunos de los datos
mas significativos:

Cabe comenzar destacando que el 62,50% de las personas que contestaron son
mujeres, este dato quiza es el mas significativo, ya que se analizan algunos items clave
en funcién del sexo del participante. En cuanto a la ocupacion actual, un 50% afirma
que es asalariado/a a tiempo completo, hecho que dificulta ain maés la conciliacion.

Estos datos permiten obtener informacion acerca de cudl es la estructura de las
familias, asi como de los perfiles de cada uno de los miembros que la componen, por lo
que el primer objetivo especifico se ha alcanzado con éxito.

Un 62,5% de los/as encuestados/as afirma que se ocupa personalmente de las
tareas domésticas, y tras hacer una correlacion, se comprueba que dicha cifra se
corresponde con el sexo femenino, por lo que, mas de la mitad de las madres de la
asociacion cargan con todo el peso de estas.

Esta cifra es bastante significativa, ya que ademés de dar respuesta al segundo
objetivo especifico (analizar cuales son los roles de reparto de tareas del hogar), se
confirma la hipotesis 2 del estudio, la cual venia a decir que no existe un reparto
equitativo de las tareas familiares.

Para el cuidado informal, se obtienen unos mejores resultados, ya que un
91,67%, es decir, casi el 100%, afirma que son ellos/as mismos/as los/as que se
encargan de él, por lo que, tanto padres como madres estan implicados. No obstante,
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aunque los padres de la asociacion estén implicados en el cuidado de sus hijos, sigue
siendo mayor el nimero de mujeres que se encarga de este, al igual que en el cuidado
formal.

Estos datos dan respuesta, por lo tanto, al tercer objetivo especifico, establecer
un perfil de los principales cuidadores/as de personas con discapacidad; al mismo
tiempo que confirma la hipdtesis 3, la cual dice que el perfil mayoritario de cuidadores/s
tanto formales como informales son mujeres.

En relacion a las dificultades, un 88% afirma que tienen dificultades para
conciliar su vida familiar, laboral y personal en mayor o en menor grado, lo que llama la
atencion frente al 58% que afirma que reparte de forma equilibrada su tiempo.

Tras hacer las correspondientes comprobaciones, se observé que esa Ultima cifra
se corresponde con hombres, por lo que un 41% restante, son mujeres y afirman no
distribuirlo equilibradamente.

Estas cifras llevan a afirmar que los padres de la asociacion tienen mas tiempo
para distribuir, seguramente debido a que, tal y como se ha mencionado con
anterioridad, el peso de las tareas domésticas recae sobre las madres.

Estos datos permiten confirmar la hipétesis 1 del estudio, la cual sefiala que las
madres con hijos con discapacidad tienen mayores dificultades en la conciliacion
familiar, laboral y personal.

En cuanto a las medidas de conciliacién, cabe sefialar que la mayoria de las
opciones son elegidas por las mujeres, destacando con un 35% la reduccion de jornada y
con un 30% el abandono de trabajo. De nuevo, es la mujer la que tiene que renunciar a
su trayectoria profesional.

No obstante, sorprende el hecho de que un gran porcentaje de padres también
afirman haber tenido que tomar alguna medida de conciliacién en algin momento de su
vida para poder hacer frente a todas sus responsabilidades.

Estos datos dan respuesta al cuarto objetivo especifico de la investigacion,
conocer si se han visto obligados/as a tomar alguna medida de conciliacion para poder
hacer frente a las responsabilidades.

Todos los resultados que se acaban de comentar se corresponden con el analisis
cuantitativo del estudio, a continuacion, se procede a comentar los resultados mas
destacados de la parte cualitativa.

En cuanto a los diferentes aspectos que han cambiado desde la llegada de un hijo
con discapacidad (quinto objetivo especifico), cabe sefialar que la mayoria de las
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respuestas son del tipo “me ha cambiado todo”, haciendo especial mencion a la falta de
tiempo, sobre todo al tiempo de ocio.

Por lo que se puede observar que dicha llegada ha supuesto un cambio muy
grande para practicamente todas las familias, produciéndose en muchas ocasiones un
distanciamiento de la pareja.

También han tenido numerosas dificultades relacionadas con el trabajo, ya que
en muchas ocasiones no tenian tiempo para compaginar todos los aspectos, llegando a
veces a peligrar su puesto de trabajo.

Por ultimo, en cuanto a las medidas de conciliacion usadas por estas familias,
vuelve a repetirse el abandono del trabajo y la reduccién de jornada, tal y como se ha
mencionado con anterioridad.

6.3. Discusion de resultados

Los resultados obtenidos son muy similares a los de otras investigaciones, ya
gue como se ha repetido en varias ocasiones, la conciliacion en Espafia es algo que aun
ha de trabajarse.

Ruiz de la Cuesta & Bajo (2006) afirman en su estudio que las mujeres estan
sometidas a una doble jornada laboral, teniendo que hacerse cargo de sus
responsabilidades tanto dentro como fuera de casa.

Esta realidad también estd muy presente en la Asociacion Andaluza de
Epilepsia, ya que como se ha podido comprobar, todas las mujeres (62,5%) afirman que
se ocupan personalmente siempre o casi siempre de las tareas del hogar.

Por su parte, De la Torre, Dominguez y Marcenaro (2011), sefialan en su
investigacion que un 73,8% de los cuidadores informales eran mujeres. En la presente,
el porcentaje de mujeres que se dedican a ellos es de un 62,50%.

Por lo tanto, se podria decir que en ambas investigaciones se obtienen resultados
muy similares, ya que a pesar de que es la mujer la que mayoritariamente se encarga del
cuidado informal de la persona dependiente, hay implicacion por parte de los hombres.

En cuanto a la distribucion del uso del tiempo, Palomo (2017) destaca que aun
no se ha producido una igual distribucion de este entre ambos sexos, dedicando los
hombres mas tiempo para €l mismo y las mujeres para los demas.

Algo similar ocurre en la presente investigacion, ya que los hombres afirman que
lo distribuyen equitativamente, mientras que las mujeres han respondido que no, ya que
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la sobrecarga de tareas les impide dedicar tiempo para si mismas.

Por Gltimo, en relacion al uso de las medidas de conciliacion, el Programa sobre
las Condiciones de Trabajo y Empleo (2011), afirma que estas son utilizadas
mayoritariamente por las mujeres, teniendo que renunciar en muchas ocasiones a su
trayectoria laboral.

En este mismo programa se sefiala que una de las medidas mas utilizadas es la
reduccion de jornadas y el abandono del trabajo, las dos principales medidas que
aparecen en este estudio.

6.4.  Proyeccion educativa

Los resultados de esta investigacion, los cuales muestran una clara desigualdad
de género en materia de conciliacion, se consideran como una oportunidad perfecta para
contribuir a que se produzca un cambio en la situacion de estas familias.

El primer paso para ese cambio es asimilar que se necesita uno. Por ello, se
decide realizar una propuesta de intervencion enfocada a la concienciaciéon de las
familias sobre la importancia y necesidad de la corresponsabilidad.

Se considera fundamental comenzar a trabajar la conciliacion a través de la
corresponsabilidad, ya que como se ha mencionado en multiples ocasiones, la primera
posibilita que se alcance la segunda.

Un aspecto importante que ha de tenerse en cuenta es que hay que trabajar este
tema tanto con hombres como con mujeres, ya que ambos han de ser conscientes de la
situacion en la que se encuentran, la cual es muy injusta.

De esta forma se conseguird, por una parte, que los hombres tomen conciencia
de que la situacién ha cambiado, y que ya no es el deber de las mujeres hacer estas
tareas, ya que también son obligacion de ellos.

Por otra, se les hara ver a las mujeres, que ellas tienen el mismo derecho a
disfrutar de los diferentes aspectos de su vida, y que no han de ocuparse ellas mismas de
todo el trabajo, ya que no es solo su responsabilidad.

No obstante, esta propuesta de intervencion se explicara con mayor profundidad

en el siguiente capitulo, donde se proporcionard ademas una serie de actividades que se
podran trabajar con dichas familias.
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Por altimo, es importante tener presente que la propuesta ha de servir como una
guia o herramienta que les oriente y les ayude a cambiar, y no como una imposicién de
lo que han de hacer.

6.5. Limitaciones y propuestas de mejora

La principal limitacion de este estudio ha sido la falta de tiempo para la
realizacion de entrevistas para la parte cualitativa, lo que hubiera posibilitado recoger
una mayor informacion. Dicha falta de tiempo hace referencia tanto por parte de la
persona encargada de hacer dichas preguntas como por parte de las familias, ya que
tienen unos horarios bastante limitados.

Como alternativa se propone la introduccion de méas preguntas de carécter
cualitativo en el propio cuestionario, lo que permite una mayor libertad de expresion a
los/as participantes, pudiendo recoger informacion que con unas preguntas de caracter
cerrado no es posible.

Otra de las limitaciones que han surgido ha sido la participacion de las familias
en la cumplimentacion del cuestionario. A pesar de que este fue contestado por méas de
la mitad de dichas familias, se esperaba una més alta participacién de la obtenida.
Ademaés, habia familias que solo contestaba un solo miembro.

Esto podria solucionarse a través de la promociéon de los beneficios que
obtendran ellos/as mismos/as en la participacion en el estudio, adelantandoles la
posibilidad de llevar a cabo un taller que les proporcione ayuda en materia de
conciliacion, y especificando que dicho cuestionario ha de ser cumplimentado por los
dos progenitores.

7. PROPUESTA DE INTERVENCION

7.1.  Justificacion

Como ya se apuntaba al principio del estudio, la conciliacion familiar, laboral y
personal es un tema bastante actual que afecta a numerosas personas. Tras los resultados
obtenidos en la investigacion realizada con las familias de la Asociacion Andaluza de
Epilepsia, se reafirma la gran desigualdad de geénero existente en materia de
conciliacion, relegando practicamente todo el trabajo a las mujeres.

Los resultados obtenidos llevan a pensar en la gran desinformacién de estas
familias (seguramente debido a su nivel socioecondmico) en todas esas cuestiones de

las que se hablaba con anterioridad en el capitulo del marco tedrico del estudio, por lo
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que se hace necesario actuar y realizar la siguiente propuesta de intervencion.

Debido a la escasez de tiempo, no es posible llevar a cabo dicha propuesta, aun
asi, se disefiaran todos los aspectos que se consideran relevantes para que en un futuro
pueda llevarse a cabo, ya que se considera que el presente taller contribuira a mejorar la
calidad de vida no solo de los padres y madres de esta asociacion, sino de todo su
entorno mas proximo.

Las necesidades mas relevantes que se encuentran, tal y como se adelantaban en
las conclusiones del estudio, son la injusta reparticion de las tareas domésticas o la
inexistencia de esta, y por consecuencia, la no conciliacion de los tres ambitos
principales: familiar, laboral y personal.

Este taller tiene sobre todo carécter informativo y de concienciacion, ya que se
considera que la principal labor del pedagogo es guiar a los usuarios y darles las
herramientas necesarias para que el cambio surja de ellos/as mismos/as.

El presente, es un tema bastante delicado, por lo que se deberan desplegar las
correspondientes estrategias para que no se sientan juzgados ni obligados a hacer cosas
que no quieran. El objetivo principal, es, por lo tanto, conseguir que deseen ese cambio
del que se venia hablando, y uno de los caminos es mostrarles las ventajas y beneficios.

Tal y como se apuntaba, la clave para alcanzar la conciliacién en el ambito

familiar, laboral y personal esta en la corresponsabilidad, por lo que esta se convierte en
el elemento mas relevante de la propuesta de intervencion.

7.2.  Objetivos

En este apartado se recogen todos aquellos objetivos que se proponen conseguir
con la presente propuesta de intervencion, tanto el objetivo general como sus
correspondientes objetivos especificos.

%+ Objetivo general:

Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.

% Objetivos especificos:

e OEL. Concienciar sobre la importancia de la corresponsabilidad, asi como de
las ventajas que esta tiene para toda la familia.
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e OE2. Proporcionar informacién acerca de cuéles son las medidas de
conciliacion familiar, laboral y personal existentes en Espafia.

e OE3. Ofrecer pautas y estrategias que ayuden a las familias a realizar una
reparticion justa y equitativa de las tareas familiares, contribuyendo de esta
forma a que se dé una conciliacién en todos los &mbitos.

7.3.  Metodologia

El disefio y desarrollo del taller se basa principalmente en dos metodologias muy
utilizadas en el campo de la educacién, las cuales estan muy relacionadas entre si, el
Aprendizaje Significativo de Ausubel y el Learning by Doing.

a) Aprendizaje significativo de Ausubel

Esta metodologia es ideal para trabajar practicamente con cualquier colectivo, ya
que es esencial que la persona sepa relacionar los conocimientos que van adquiriendo
con elementos y situaciones que para ellos/as sean cotidianos.

Con esta metodologia se aprovecha las nociones bésicas que el alumnado posee
sobre el tema para ensefiarles otras nuevas, siempre intentando extrapolar los
conocimientos tedricos a la realidad de las familias, a su dia a dia.

Dentro del aprendizaje significativo este autor sefiala dos tipos: el aprendizaje
por recepcion y el aprendizaje por descubrimiento. En el primero, el contenido se
presenta al alumno/a en su forma final, por lo que lo Unico que han de hacer es
interiorizarlos; no obstante, en el segundo, es el propio alumnado el que ha de ir
construyendo dicho conocimiento.

b) Learning by Doing

El learning by Doing es una metodologia que tiene como premisa bésica la
adquisicién de conocimientos y competencias a través de la practica, y no Unicamente a
través de los conocimientos teoricos. Esta idea ya la proponia Dewey en 1952.

Por lo tanto, tal y como su nombre indica, esta metodologia consiste en aprender
haciendo, ya que realmente cuando se aplican los conocimientos adquiridos, estos seran
verdaderamente interiorizados.

Una de las principales premisas de esta metodologia es el aprendizaje a través de
los errores y los aciertos. Da miedo enfrentarse a una situacion cuando no tienes los
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conocimientos teoricos para hacerlo, pero esta metodologia viene a recalcar la idea de
que la practica es mucho mas eficaz que la tedrica, ya que se esta en contacto con la
realidad.

7.4. Destinatarios

Los destinatarios de este taller seran todas aquellas familias que forman parte de
la Asociacion Andaluza de Epilepsia, tanto las que participaron en el estudio como las
que no, ya que el principal objetivo es que todas ellas consigan conciliar su vida
familiar, laboral y personal, obteniendo efectos positivos para ellos/as y para sus
hijos/as.

Por lo tanto, dicho taller se impartira tanto a las 16 familias cuyos/as hijos e
hijas acuden al centro de formacion de lunes a viernes de 9:00 a 14:00h, como a las
familias de aquellos/as que participan en alguno de los talleres que se imparten de lunes
a viernes de 18:00 a 20:00h.

7.5. Contenidos

Antes de pasar a explicar las actividades que conformaran el taller, es preciso
sefialar cuales son los contenidos que se trabajaran. A continuacion, se sefialan todos y
cada uno de ellos explicandolos detalladamente.

a) Acercamiento a la realidad existente: se quiere que las familias sean
conscientes de la situacion mayoritaria de sus hogares y que reflexionen
sobre ello, ya que se considera que para lograr un cambio primero tienen que
aceptar que lo necesitan.

b) Concepto y ventajas de la corresponsabilidad: se abordaran
principalmente estas dos cuestiones, puesto que para alcanzar una
conciliacidn justa de los tres &mbitos primero ha de hacerse una reparticion
equitativa de las tareas domésticas.

c) Consecuencias de no ser corresponsables: para terminar de consolidar la
importancia de la corresponsabilidad, se muestran algunas de las
consecuencias negativas de la no reparticion de responsabilidades.

d) Pautas para la reparticion equitativa de las tareas: una vez ya han
adquirido los conocimientos teoricos, se les proporciona una serie de pautas
y estrategias que les ayuden a ponerlo en marcha.

e) Medidas de conciliacion en Espafia: por dltimo, se les facilita algunas de
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las medidas de conciliacion mas relevantes de Espafia para que la
corresponsabilidad y, por lo tanto, la conciliacion de los tres principales
ambitos sea una realidad.

7.6. Disefio de las actividades

En el presente curso se explican de forma detallada las 6 sesiones que
constituyen el taller, sefialando aspectos como el titulo, la temporalizacion, los objetivos
a los que da respuesta, los contenidos que se trabajan, la descripcion de la actividad, los
recursos que se requieren y la forma de evaluarla.

Las actividades que se presentan invitan constantemente a la reflexion, ya que se
considera que no tendria ninguna utilidad imponerles a las familias lo que hacer. Crear
conciencia es una de las principales premisas que se tienen en cuenta, y para ello, se
utiliza con frecuencia las dindmicas que lleven a pensar y a ponerse en el lugar del otro.

Antes de pasar a explicar cada una de las sesiones, se adjunta un organigrama en

el que se relacionan los objetivos del programa con los contenidos y las sesiones
propuestas para que sirva como sintesis antes de pasar a explicar cada una de ellas.
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Figura 12. Organigrama de objetivos, contenidos y sesiones del taller

Objetivo general:

Disminuir la desigualdad de género derivada
de una injusta o inexistente conciliacién
familiar, laboral y personal en las familias

OEl:

Concienciar sobre la injusta situacion y
sobre la importancia de la
corresponsabilidad, asi como de las
ventajas que esta tiene para toda la

con hijos con discapacidad.

OE2:

Ofrecer pautas y estrategias que ayuden
a las familias a realizar una reparticion
justa v equitativa de las tareas
familiares, contribuyendo de esta forma

a que se dé una conciliacién en todos

0OE3:

Proporcionar informacidn acerca de
cudles son las medidas de conciliacion
familiar, laboral v personal existentes en
Espafia.

e

Acercamiento a la realidad

existente, concepto v ventajas de . . .
e y . L Pautas para la reparticion Medidas de conciliacion en
la corresponsabilidad v o
K equitativa de las tareas Espafia
consecuencias de no ser

corresponsable

Sesiones: 1,2, 3v 4 Sesion 5 Sesion 6

Fuente propia

Tabla 25. Sesion 1. “A través del espejo”

Titulo “A través del espejo”

Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente

conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.

OE1: Concienciar sobre la injusta situacién y sobre la importancia de la
corresponsabilidad, asi como de las ventajas que esta tiene para toda la familias.

Contenidos - Acercamiento a la realidad existente.
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Temporalizacién

Dia: 16 de septiembre
Hora: 16:00h-17:30h

Descripcion

Momento inicial:

La sesién comenzara haciendo una breve presentacion del taller que se va a llevar a
cabo, asi como de los principales motivos para hacerlo.

Momento de desarrollo:

Se les presentara una historia de una familia en la que tanto la madre como el padre
trabajan fuera de casa, y como, al acabar la jornada, es la madre la que tiene que
ocuparse de todas las tareas del hogar, a pesar de que ambos tienen la misma
jornada laboral. Esta actividad tiene varias partes:

e En primer lugar, se les entregard una serie de tareas en las que cada persona
tendra que indicar cuéles realiza ella misma y cudles su pareja. Se realizara
de forma andnima.

e En segundo lugar, se les pide que describan su propia situacion en casa,
siendo totalmente sinceros/as con su implicacion en el hogar, y se comentara
con los demaés.

e En tercer lugar, una vez se pongan en comun todos los discursos, se les pide
que reflexionen si consideran que dicha implicacién es igualitaria y justa.

e En cuarto lugar, se les preguntard por qué creen que es asi la situacion de su
hogar y si consideran que debe cambiarse.

e En quinto lugar, si en el punto anterior han contestado que dicha situacion
debe cambiar, se les hara la siguiente pregunta “;Por qué no haces nada para
cambiarla?”; y si han contestado que dicha situacion no debe cambiar se les
hara la siguiente pregunta “;Por qué no debe hacerlo?”

e En sexto lugar, se les preguntara si se sienten identificados con la situacién
que se le has explicado, pidiéndoles que sean totalmente sinceros/as.

Todas estas actividades se realizan con el objetivo de profundizar en la situacion de
cada familia, asi como el motivo de dicha situacion. No en todos los hogares es la
mujer la que tiene que ocuparse ella sola de las tareas domésticas, pero si en la
mayoria, tal y como se puede observar en los resultados de los cuestionarios, por lo
gue se intenta llegar al ndcleo y adivinar el por qué.

Ademas, es una manera muy Util para que sean autocriticos y reflexionen sobre su
propia situacién y las consecuencias que esta tiene para ellos/as y para su entorno,
de ahi el nombre de la actividad.
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Se considera esta actividad muy til para conocer el punto de vista que tiene las dos
partes de la situacién, ya que en muchas ocasiones este no coincide. Una persona
puede pensar que no hay ningdn problema, mientras que la otra puede pensar lo
contrario.

Momento final:

Se les pedira que hagan una pequefia reflexion de la actividad, sefialando cual creen
que es la principal finalidad de esta. Por Gltimo, se les hara una breve introduccion
al concepto de corresponsabilidad, el cual serd el punto de partida de la siguiente
sesion.

Recursos - Folios
- Lapices
- Listado con las tareas
- Aulaequipada
Evaluacion Las actividades desarrolladas en esta primera sesion seran evaluadas a través de la
observacion directa de cada participante. Las propias actividades que se proponen
tienen en si mismas un caracter evaluativo, por lo que la persona que imparta el
taller tendra que ir recogiendo anotaciones e ir rellenando un cuaderno de registro.
Fuente propia
Tabla 26. Sesion 2. “Ni mia, ni tuya, nuestra”
Titulo “Ni mia, ni tuya, nuestra”
Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.
OE1: Concienciar sobre la injusta situacién y sobre la importancia de la
corresponsabilidad, asi como de las ventajas que esta tiene para toda la familias.
Contenidos - Acercamiento a la realidad existente.

- Concepto y ventajas de la corresponsabilidad.

Temporalizacion

Dia: 23 de septiembre
Hora: 16:00h-18:00h

Descripcion

Momento inicial:
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La sesion comenzara recordando el concepto de corresponsabilidad que se traté en
la sesion anterior y se explicara qué es lo que se va a hacer en la presente, la cual se
divide en dos partes, una tedrica y una practica:

En la parte tedrica se profundizara en el término de corresponsabilidad y también
en la importancia de ser responsable, ya que sin lo segundo no se puede llegar a lo
primero.

En la parte practica se realizard una dindmica dividida en dos partes, la primera
sera individual y la segunda en parejas, con el objetivo de que tomen conciencia de
la importancia de trabajar juntos.

Momento de desarrollo:

a) Primera parte de la dindmica: se le pedird a una persona que se ofrezca
voluntaria para que lleve a cabo de forma simultanea las tareas que se
presentan a continuacion.

- Recoger el agua que est goteando sobre el suelo.

- Vigilar que su hijo no se acerque a la vitroceramica.
- Atender al cartero que ha llamado a la puerta.

- Portar en la mano un huevo de gallina.

Todas estas tareas tendran que realizarlas de forma simultanea, tal y como se ha
mencionado con anterioridad, y sin ningln tipo de ayuda. Reglas de la dinamica:

- No se puede vaciar la botella entera.

- No se puede romper el huevo.

- El nifio no puede llegar hasta la vitrocerdmica.
- El cartero no puede irse sin ser atendido.

Parece imposible, ¢verdad? Lo es. Con esta primera parte Se quiere crear
consciencia sobre la imposibilidad de que una persona se ocupe de todas estas
tareas sin ayuda de nadie.

b) Segunda parte de la dindmica: se repetird la misma situacién, pero ahora
seran dos personas las que tengan que llevar a cabo todas las tareas
propuestas, en vez de hacerlo una Unica persona.

Con esta segunda parte se pretende que comprendan que la responsabilidad no
puede recaer Unicamente en uno de ellos, sino en los dos, y que, por lo tanto, han de
trabajar conjuntamente. Si las tareas se reparten, el resultado serd mucho mas
satisfactorio, y ademas mejorara la calidad de vida de todos los miembros de la
familia.

El titulo “Ni mia, ni tuya, nuestra” refleja perfectamente la esencia de esta sesion, la
importancia de no cargar la responsabilidad de algo automaticamente sobre la otra
persona. La casa es de todos, y, por lo tanto, el cuidado y mantenimiento de esta
también.
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Con esta actividad, ademas, se quiere romper con los viejos estereotipos de que la
mujer es la que debe ocuparse de este tipo de tareas porque asi lo ha hecho siempre.

Momento final:
Se les pedira que hagan una pequefia reflexion de la actividad, pidiéndoles que

sefialen tres cosas que hayan adquirido en el desarrollo de la sesion y que antes no
tenian.

Recursos - Una persona que vaya derramando poco a poco agua en el suelo
- Una persona que actle como hijo
- Una persona que actlie como cartero
- Aulaequipada

Evaluacion El momento final de esta sesion es una evaluacion en si misma, la persona
encargada de impartir dicha sesion ira anotando todas las cuestiones que se digan.

Fuente propia
Tabla 27. Sesion 3. “;Qué pasaria si...?”"
Titulo “:Qué pasaria si...?”

Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.
OE1: Concienciar sobre la injusta situacién y sobre la importancia de la
corresponsabilidad, asi como de las ventajas que esta tiene para toda la familias.

Contenidos - Concepto y ventajas de la corresponsabilidad.

- Consecuencias de no ser corresponsables.

Temporalizacion

Dia: 1 de octubre
Hora: 16:00-17:30h

Descripcion

Momento inicial:

La sesion comenzara con un recordatorio de lo impartido en las dos sesiones
anteriores, teniendo que sefialar ellos/as mismos/as los conceptos e ideas mas
importantes.
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Se les explicara que el funcionamiento de esta sesidn sera el mismo que la anterior,
se haran una serie de actividades y, posteriormente, se explicara qué objetivo tiene
la realizacion de estas.

Momento de desarrollo:

e En primer lugar, se les presentard un listado con distintas acciones diarias
como ir a trabajar, cuidado de los/as hijos/as, realizacion de tareas
domeésticas, ocio, etc., y se les pedira que sefialen el tiempo que dedican a la
realizacion de cada una de ellas al dia.

e Ensegundo lugar, se pondra en comln y entre todos se hara una reflexion de
los resultados obtenidos, pidiéndoles que analicen en cada familia quién es la
persona que mas tiempo dedica a las tareas domésticas y quién més al ocio.

e En tercer lugar, se les pedird que piensen y hagan una lista con todas
aquellas cosas a las que han tenido que renunciar debido a la falta de tiempo.
De nuevo aqui, es importante relacionar las respuestas con el sexo de la
persona.

e En cuarto lugar, se les preguntara si consideran que sus acciones tienen
repercusiones en la otra persona y si afectan en algo en la calidad de vida de
esta.

e En quinto lugar, retomando la segunda actividad, se les pedira que piensen si
es justa la reparticién de tareas en su hogar y si la reestructuracion de esta
tendra consecuencias positivas.

Con estas actividades, se quiere que los padres y madres de la asociacién vuelvan a
reflexionar sobre su situacion en casa y que sean ellos/as mismos/as los que se den
cuenta de las consecuencias negativas que tiene para la familia una injusta
reparticion.

Posteriormente, se les explicara algunas de las consecuencias que tiene la no
corresponsabilidad como: renunciar al tiempo para uno mismo/a y al tiempo de

ocio, estar sometido/a a una doble jornada laboral; distanciamiento de la pareja, etc.

Por ultimo, se les pedira que piensen si han sufrido alguna de estas consecuencias y
que hagan propuestas sobre como eliminarlas o al menos reducirlas.

Momento final:

Como al final de cada sesion, se les pedira que sefialen un aspecto importante con
el que se hayan quedado de la sesion.

Recursos

- Folios
- Lapices
- Aulaequipada
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Evaluacion

Se realizara a través de un Kahoot donde se les pregunte a los/as usuarios/as por el
concepto de corresponsabilidad, por las ventajas de esta y las consecuencias de no
ser corresponsables, con el objetivo de comprobar si la informacién recibida ha sido
asimilada.

Fuente propia

’

Tabla 28. Sesion 4. “Tii eres yo y yo soy tu’

Titulo “Tu eres yo y yo soy ti”
Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o0 inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.
OE1: Concienciar sobre la injusta situacién y sobre la importancia de la
corresponsabilidad, asi como de las ventajas que esta tiene para toda la familias.
Contenidos - Concepto y ventajas de la corresponsabilidad.

- Consecuencias de no ser corresponsables.

Temporalizacion

Dia: 8 de octubre
Hora: 16:00h- 18:00h

Descripcion

Momento inicial:

La sesion comenzara explicando qué es lo que se va a hacer en la presente.
Momento de desarrollo:

Se hara un role-playing por parejas. Cada pareja tendrd que hacer dos
representaciones, en la primera, la mujer se ocupard de varias tareas domésticas
mientras el hombre descansa leyendo, y en la segunda se intercambiaran los roles.
En el caso de que haya alguna persona que no tiene pareja, se le unird con otra
persona, ya que es importante que todo el mundo capte el mensaje que se quiere
transmitir con esta dindmica.

Una vez que todas las parejas hayan representado ambas situaciones se les hara una

serie de preguntas como las que se presentan a continuacion:

- Cuando tenias que hacer las tareas domésticas mientras la otra persona
descansaba ¢como te has sentido?
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- Cuando tenias que descansar mientras la otra persona tenia que hacer las tareas
domésticas ¢cémo te has sentido?

- ¢Con cudl de las situaciones te has sentido mas identificado? ;Cémo te sientes
normalmente cuando se da en casa?

- ¢Cdmo crees que se siente la otra persona?

En esta sesidn se introduce el factor emocional, ya que es fundamental. Una vez
que ya saben cuales son las consecuencias de las acciones sobre las otras personas,
se quiere que descubran cuales son las consecuencia emocionales.

Ademas, se quiere que reflexionen sobre como se sienten ellos mismos ante la
situacion en casa y el rol que desempefian.

Momento final:

Se comentaré con ellos todas las cuestiones claves sobre la corresponsabilidad y
sobre las consecuencias de la no reparticion equitativa de responsabilidades, y se
les adelantara el contenido de la siguiente sesion: pautas para una reparticion
equitativa de las tareas

Recursos - No se requiere de ningun recurso material
- Aulaequipada

Evaluacion Al igual que pasaba en una de las sesiones anteriores, el propio desarrollo de la
sesion sirve para evaluarla. En este caso, a través de las preguntas que se les hace a
los participantes del desarrollo de las dos situaciones propuestas, se podré conocer
cudles son sus pensamientos sobre el tema.

Fuente propia
Tabla 29. Sesion 5. “;Qué podemos hacer?”
Titulo “;Qué podemos hacer?”

Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.
OE2. Ofrecer pautas y estrategias que ayuden a las familias a realizar una
reparticion justa y equitativa de las tareas familiares, contribuyendo de esta forma a
que se dé una conciliacidn en todos los ambitos.

Contenidos - Pautas para la reparticion equitativa de las tareas.
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Temporalizacion

Dia: 15 de octubre
Hora: 16:00h a 18:00h

Descripcion

Momento inicial:

Se les presentara los contenidos que se trataran en la sesién, asi como las
actividades que van a realizar.

Momento de desarrollo:

Se realizara, en primer lugar, una explicacién tedrica en la que se sefialaran algunas
de las principales estrategias que se pueden utilizar para una reparticién justa y
equitativa de las tareas domésticas y de cuidado.

Posteriormente, se propondrd la realizacion de dos materiales que puedan utilizar
en casa para la reparticion de dichas tareas.

a) El dado de las tareas: aunque pueda parecer una estrategia enfocada para
utilizarla con nifios/as, resulta muy atil. Muy a menudo ocurre que las
parejas no se ponen de acuerdo en qué tareas realizar porque ninguna le
gusta, teniendo que ocuparse siempre la otra persona de esas tareas, como,
por ejemplo, limpiar el bafio.

Con este dado, la reparticion de tareas sera totalmente imparcial, ya que el azar te
dira cual es la que te toca. Por lo tanto, de esta forma, las tareas iran rotando y no se
asignaran directamente a una u otra persona.

b) Calendario de tareas: es una herramienta muy antigua y también muy
comun, pero que funciona perfectamente. Los/as usuarios/as tendran que
ponerse de acuerdo, y teniendo en cuenta los horarios de trabajo de cada
uno (en el caso de que dispongan de un empleo), repartirse las tareas, de
tal forma que ambos tengan asignada alguna tarea.

Momento final:
Se dedicard unos minutos a poner en comun todas las ideas mas importantes que se

han dado en estas cuatro sesiones sobre el término de corresponsabilidad, ya que en
la siguiente sesion se hablaran de medidas de conciliacion.

Recursos - Lapices
- Folios
- Tijeras
- Aulaequipada
Evaluacion Los materiales elaborados en esta sesidn seran los encargados de evaluar si la

sesion ha cumplido sus objetivos o no. Cada familia se llevard una copia del
calendario de tareas, dejando otra a la persona encargada de impartir el taller.
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A través de dicho calendario, se podra comprobar si realmente estdn aplicando
todas las nociones sobre corresponsabilidad aprendido a lo largo del taller,
repartiendo las tareas de forma equitativa, o por el contrario, siguen relegando
dichas tareas a una sola persona.

Fuente propia

Tabla 30. Sesion 6. “;Como conciliamos en Espaiia?”

Titulo “¢Como conciliamos en Espafia?”

Objetivos OG: Disminuir la desigualdad de género derivada de una injusta o0 inexistente
conciliacion familiar, laboral y personal en las familias con hijos con discapacidad.

OE3. Proporcionar informacién acerca de cuéles son las medidas de conciliacién
familiar, laboral y personal existentes en Espafia.

Contenidos - Medidas de conciliacion en Espafia

Temporalizacion | Dia: 22 de octubre
Hora: 16:00h-17:30h

Descripcion Momento inicial:

Se comentara qué se va a impartir y se comunicara que el taller concluye.

Momento de desarrollo:

Una vez ya se ha tratado toda la parte de corresponsabilidad, cabe trabajar las
medidas de conciliacion. En el marco te6rico de este estudio ya se habia
mencionado el papel importante de la corresponsabilidad para alcanzar una
conciliacion familiar, laboral y personal; y también la existencia de una serie de
politicas que permiten alcanzar dicha conciliacién.

En esta sesion, se les mostrara las politicas de conciliacién, las especificas para
hombres, las especificas para mujeres y las compartidas con ambos y se les
explicara que los derechos que se recogen en la normativa se pueden dividir entre
permisos retribuidos (maternidad, paternidad, lactancia, vacaciones y otros) y
permisos no retribuidos (reduccidn de jornada y excedencias).

Momento final:
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Para concluir la Gltima sesién, y, por lo tanto, el taller, se hace un pequefio debate
en el que los/as usuarios/as compartan las ideas que le quieran y se les agradece por
su colaboracidn y participacion.

Recursos - PowerPoint con las medidas
- Aulaequipada

Evaluacion Para evaluar esta Ultima sesion, se les entregard un listado de medidas de
conciliacion, para que sefialen cuales conocian antes de la sesién y cudles no, y
poder determinar el grado de desinformacidn de estas familias.

Fuente propia

7.7.  Recursos materiales, humanos, de infraestructura y presupuesto del
taller de conciliacion

En el presente apartado se recogen en primer lugar todos aquellos recursos que
seran necesarios para la puesta en marcha de las seis sesiones del taller. Posteriormente
se incluird un presupuesto aproximado de lo que costara implementarlo.

Tabla 31. Recursos necesarios para la implementacion del taller

Materiales Humano Infraestructura
- Folios - Persona que imparta el - Espacio equipado para
- Lapices taller poder elaborar el ftaller
- Tijeras - Persona que elabore los (sede de APICE)
- Listado de tareas materiales necesarios

- PowerPoint con medidas

de conciliacion.

Fuente propia
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Tabla 32. Gastos personales, materiales y de infraestructura del taller

Gastos personales Unidad Presupuesto
Formadora - 1 formadora:
1 h presencial= 50€ 500€

10 h presenciales x 50€/h= 500€

Disefiadora grafica - 1 disefiadora grafica
150€

PowerPoint + listado = 150€
Gastos materiales Unidad Presupuesto
Material fungible Folios: 2,50€ 2.50x1=2,50€

Lapices: 0,10€/Ud. 50 0,10x50= 5€

Fotocopias: 0,04€/Ud. 0.04x200=8 €
Gastos de infraestructura Unidad Presupuesto
Aula equipada 1 aula Cedida por
APICE (0€)

Total: 665,5€

Fuente propia

7.8.  Temporalizacion de las actividades

El taller, tal y como se ha mencionado en el epigrafe anterior, esta formado por 6
sesiones diferentes. Se propone llevar a cabo una sesion por semana, con el objetivo de
que a las familias les dé tiempo se interiorizar los nuevos conocimientos.

La temporalizacion del mismo abarcaria desde septiembre hasta octubre del
2019. Se decide comenzar a mediados de septiembre porque coincide con la apertura de
la Asociacion Andaluza de Epilepsia tras las vacaciones de verano.

En el siguiente diagrama se recoge la temporalizacion de las 6 sesiones

correspondientes, a su vez, en cada tabla del epigrafe anterior se recoge el dia exacto y
la hora de cada sesion, variando esta Gltima en funcion de la actividad propuesta.
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Figura 13. Temporalizacion del taller

SEPTIEMBRE OCTUBRE
SESIONES 1 2 3 4 1 2 3 4

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Sesion 4

Sesion 3

Sesion 6

Sesion 1. “A través del espejo”
Sesioén 2. “Ni mia, ni tuya, nuestra”
Sesion 3. “;Qué pasaria si...?”
Sesion 4. “T1 eres yo y yo soy ti”
Sesion 5. “;Qué podemos hacer?”

Sesion 6. “;Como conciliamos en Espafna?”

Fuente propia

7.9. Evaluacion

Para la evaluacion del taller, a parte de las propias evaluaciones de cada sesion,
se disefia una rubrica a través de la cual poder comprobar si los objetivos propuestos se
han alcanzado o no. Dicha rabrica serd cumplimentada al final del taller por la persona
encargada de impartirlo.

La rubrica adjuntada en el Anexo 3 estd compuesta por 9 indicadores, los cuales
miden cada uno de los contenidos que se imparten. Los niveles de medidas se dividen
en: desarrollo inicial, desarrollo en proceso, desarrollo adecuado y desarrollo éptimo.

Es importante sefialar que tal y como se puede observar en los resultados
obtenidos en el estudio, se parte de la idea de que todos los participantes se encuentran
en un desarrollo inicial.

El objetivo principal de esta rubrica es comprobar si el taller les ha servido para
adquirir los conocimientos propuestos, asi como para cambiar en su dia a dia ciertos
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comportamientos, aprendiendo a ser corresponsables y a conciliar.

Se deciden hacer dos evaluaciones, una a corto plazo y otra a largo plazo
conocida como evaluacion de impacto. La evaluacion a corto plazo se realizard nada
mas finalizado el taller, y la de impacto pasados unos meses.

El motivo principal por el que se decidio hacer estas dos evaluaciones es que se
considera que los contenidos de este taller deben seguir trabajandose fuera de este, y
que 6 semanas no son suficientes para comprobar si se ha producido verdaderamente un
cambio en ellos.
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ANEXOS

Anexo 1: Cuestionario

CUESTIONARIO PARA MEDIR LA CONCILIACION FAMILIAR,
LABORAL Y Y PERSONAL EN FAMILIAS CON HIJOS CON
EPILEPSIA Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Origen del cuestionario

El presente cuestionario es el resultado de la combinacion de dos instrumentos utilizados
en investigaciones similares a esta: “El trabajo de cuidado de mujeres y hombres en
Andalucia” del Instituto Andaluz de la Mujer; y el “Cuestionario sobre la conciliacion de
la vida familiar y laboral” de Conciliar es TODO BENEFICIOS.

Objetivo principal

e Analizar si existe 0 no una conciliacion familiar, laboral y personal en las familias
con hijos con epilepsia y discapacidad intelectual.

Modulos en los que se agrupan las preguntas
% Moddulo A. Caracteristicas personales.

En este primer modulo se hacen preguntas destinadas a establecer un perfil de los
miembros de las familias participantes en el estudio.

4+ Mobdulo B. Tareas del hogar.

En este segundo modulo se recogen todas aquellas preguntas que sirven para establecer
los roles de reparto de tareas familiares.

4 Mobdulo C. Tareas de cuidado.

Este tercer modulo sirve para establecer cual es el perfil mayoritario de los/las
cuidadores/as de personas con discapacidad.

4 Moddulo D. Distribucion de los tiempos de vida

Este cuarto y ultimo moédulo se compone de una serie de preguntas cuyo fin principal es
conocer como se distribuye el tiempo y las medidas que se utilizan.

Tipos de preguntas e instrucciones

En el presente cuestionario se encontrara con dos tipos de preguntas. Antes de
contestarlas, lea atentamente todas las opciones de respuesta. En el caso de que se
equivoque al contestar, indiquelo y senale la opcion correcta.



*¢ Preguntas cerradas: para responderlas debera marcar con una X la casilla
correspondiente tal y como se muestra en el siguiente ejemplo:

Hombre
X | Mujer

¢ Preguntas abiertas: para responderlas debera escribir su respuesta en el espacio
habilitado para ello. Por ejemplo:

Edad: 21



MODULO A. CARACTERISTICAS PERSONALES

Sexo:

Hombre
Mujer

Edad:

Estado civil:

Casado/a

Soltero/a
Divorciado/a
Viudo/a
Otro

Ocupacion actual:

Asalariado/a a tiempo completo

Asalariado a tiempo parcial

Parado/a

Estudiante

Amo/a de casa

Inactivo/a: jubilado/a o incapacitado/a para trabajar
Auténomo/a

Otra situacion, jcual?

MODULO B. TAREAS DEL HOGAR

1. En su hogar, ;es usted la persona que mas tiempo le dedica a las tareas domésticas
no remuneradas (no recompensadas econémicamente)?

Si
No
Los/as dos por igual




1.1. Si ha respondido que si, seiiale cual es la frecuencia con la que realiza las
siguientes tareas:

Siempre | Casisiempre | Casinunca | Nunca

Compras

Preparacion de comidas

Limpieza de la casa

Gestiones del hogar

1.2. Si ha respondido que no, sefiale quién es la persona encargada
mayoritariamente de hacerlas:

Su conyuge/pareja

Su hijo

Su hija

Su padre

Su madre

Su hermano

Su hermana

Otro familiar

Empleado con remuneracion

Empleada con remuneracion

MODULO C. TAREAS DE CUIDADOS

2. ;Se encarga usted del cuidado y atencion de las mismas?

Si
No

2.1. Si ha respondido que no, indique quién es la persona encargada de hacerlo:

Su conyuge/pareja
Su hijo
Su hjja




Su padre
Su madre

Su hermano

Su hermana

Otro familiar

Empleado con remuneracion
Empleada con remuneracion

3. (Recibe algtn tipo de prestacion institucional (Ayuntamiento, Junta, Gobierno...)
para atender a estas personas?

No
Si, una prestacion economica
Si, una prestacion en servicios

3.1. En el caso de que reciba una prestacion en servicios, indique el sexo de dicho/a
cuidador/a:

Hombre
Mujer

4. ;Recibe algun tipo de ayuda no institucional para atender a estas personas?

No

Si, pagando por ella (empleado/a)

Si, pagando por ella (personal de servicios sociales, hospital, etc.)
Si, ayuda no remunerada (familia, amistades, etc.)

4.1. En el caso de que reciba algun tipo de ayuda no institucional, indique el sexo de
dicho/a cuidador/a:

Hombre
Mujer




MODULO D. DISTRIBUCION DE LOS TIEMPOS DE VIDA

5. (Encuentra dificultades para compatibilizar su trabajo con sus responsabilidades
familiares?

No, ninguna

Tengo alguna dificultad
Tengo bastante dificultad
Tengo mucha dificultad

5.1. En el caso de tener algin tipo de dificultad ;puede concretar cuales?

6. ;(Considera que reparte de forma equilibrada el tiempo que dedica a sus
necesidades personales, familiares y laborales?

Si
No

7. ¢Se ha visto obligado/a a utilizar alguna de las medidas de conciliacion que se
presentan a continuacion?

Horario flexible de entrada y salida

Reduccion de jornada

Jornada intensiva o reduccion de jornada durante las vacaciones escolares
Trabajo desde casa

Abandono de trabajo

Jubilacién anticipada




8. Por ultimo, ;podria seiialar aquellos aspectos en los que ha cambiado su vida tras
la llegada de un hijo con discapacidad?




Anexo 2: Carta de presentacion

apice
u— Asociacion Andaluza de Epilepsia
Eutid dctredn de sitdad pivica

CARTA REMITIDA A LOS PADRES Y MADRES DE APICE

Estimados padres y madres:

Mi nombre es Marta Diaz Conde, y como algunos/as ya sabéis estoy haciendo por
segundo afio consecutivo mis practicas de Pedagogia en la Asociacion Andaluza de Epilepsia
(APICE).

Me dirijo a vosotros/as porque decidi realizar mi Trabajo de Fin de Grado (TFG) sobre la
“Conciliacién familiar, laboral y personal”, ya que a menudo resulta muy complicado poder
compaginar las tareas del hogar con las tareas laborales, y ademas tener tiempo para el disfrute
propio.

Aprovechando que tengo la gran suerte de poder compartir estos meses con vosotros se me ocurrio
dar un paso més e investigar sobre la “Conciliacion familiar, laboral y personal en familias con
hijos con epilepsia y discapacidad intelectual”.

Por ello, me gustaria que colaboraseis conmigo cumplimentando el cuestionario que se adjunta a
esta carta. A fin de poder contar con unos resultados lo més realistas posibles os pido que
contestéis a las preguntas de forma sincera.

El principal objetivo de este cuestionario es recabar la mayor cantidad de informacién posible
para poder posteriormente analizarla y ver si existe o no una conciliacién.

Me seria de gran ayuda que os tomarais unos minutos y que respondierais a cada una de las
preguntas. Si tuvierais alguna duda podéis encontrarme de lunes a jueves de 9:00 a 14:00h en la
sede de APICE o escribirme cualquier dia a mi correo de la universidad.

Por supuesto se garantiza la confidencialidad y el anonimato de toda la informacion que se
obtenga de esta encuesta, utilizaindose inicamente con el fin que os he explicado con anterioridad.
Las conclusiones de esta investigacion seran publicas y se le hara llegar a todo aquel que esté
interesado en consultarlas.

En el cuestionario aparece explicado el origen de este, los modulos que lo componen y la forma
de cumplimentarlo. Dado que el cuestionario es bastante corto, disponéis de una semana de plazo
para contestarlo, es decir, hasta el miércoles 10 de abril. No obstante, si lo tuvierais antes podéis
entregarmelo sin problemas.

Me gustaria daros las gracias de antemano a todos/as vosotros/as por vuestra colaboracion, y a
APICE por su confianza.

Sevilla, a 3 de abril de 2019
Marta Diaz Conde
Grado de Pedagogia
Facultad de Ciencias de la Educacién
Universidad de Sevilla

Correo electronico: mardiacon@alum.us.es




Anexo 3: Rubrica de evaluacidn final del taller

Indicadores Desarrollo Desarrollo Desarrollo Desarrollo
Inicial (DI) en Proceso | Adecuado (DA) | Optimo (DO)
(DP)

Es sincero/a y objetivo/a con dicha realidad.

Ademas de conocerlo, pone en marcha sus principales premisas.

Conoce las principales consecuencias de no ser corresponsable.

Utiliza alguna/s pauta/s o estrategia/s para la reparticion
equitativa de dichas tareas.




