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EN RESUMEN I Las personas con discapacidad intelectual son mds propensas
a tener problemas de salud que las que no la tienen. Hasta ahora se ha inves-
tigado poco la salud desde la perspectiva de las propias personas con disca-
pacidad intelectual. Intentamos centrarnos sobre qué es lo que estas perso-
nas entienden por estar sanos, y cudles son sus experiencias sobre los esti-
los sanos de vida. Se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas a 13 adultos
con discapacidad intelectual para preguntarles sobre su salud y estilos sanos
de vida. Los datos fueron analizados por los temas recogidos. Los participan-
tes demostraron comprender el significado de estar sanos, llevar una dieta
sana, los peligros del uso de sustancias y los beneficios del ejercicio. Mostra-
ron cierto conocimiento sobre las razones para embarcarse en conductas
sanas. Surgid la idea de la moderacidn, asi como la existencia de factores que
benefician y dificultan la implicacién en un estilo sano de vida. Estos resul-
tados sugieren que las personas con discapacidad intelectual demuestran
tener cierta comprension de lo que constituye estar sano y ser conscientes
de los estilos sanos de vida, las consecuencias de conductas poco sanasy la
necesidad de tener moderacién.
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INTRODUCCION

Segin la  Organizacion
Mundial de la Salud, la salud es
un estado de bienestar comple-
to fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de una
enfermedad. Se adoptd esta
definicién en 1946 y ha perma-
necido inalterada.

Sin embargo, el estilo sano
devida es algo ligeramente mds
complejo de definir, ya que
incorpora dreas de estilo de
vida para alcanzar el objetivo de
optima salud tal como se ha
definido. La actividad fisica, la

dieta, el peso, la enfermedad, el bienestar, la felicidad, la salud sexual y la salud mental, todos
ellos juegan un papel a la hora de dafiar o promover la salud y el desarrollo de un estilo sano de
vida. La salud estd intrinsecamente asociada a los estilos de vida que se eligen, y elegir estilos
sanos de vida es parte importante de los resultados en términos de salud. Emerson y Baines

Manchester (2010) identificaron cinco dreas principales de riesgos y conductas para la salud personal: dieta,
Metropolitan ejercicio, obesidad o delgadez, uso de sustancias y salud sexual.

University. La investigacion de los estilos sanos de vida en las personas con discapacidad intelectual es
Correo-e: un drea importante de investigacion porque su salud es mds pobre que la de la poblacién gene-
s.caton@ ral (Emerson y Baines, 2010; Krahn et al., 2006; van Schrojenstein Lantman-de Valk et al.,
mmu.ac.uk
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do socioecondmico (Beange et al., 1995; Bickenbach et al., 1999; Emerson y Hatton, 2007a). Se
ha sugerido también que desde la desinstitucionalizacidn, el estado de salud de las personas
con discapacidad intelectual se ha deteriorado (Rimmer et al., 1995). Los investigadores del
Reino Unido han descrito que los cuidadores son mds propensos a informar que su hijo con
discapacidad tiene una salud entre pasable y pobre (Emerson y Hatton, 2007a; 2007b), mien-
tras que los resultados de otros estudios indican que los cuidadores sobreestiman lo sanos que
estdn sus familiares (Beange et al., 1995; Wilson y Haire, 1990). Ademds, las evaluaciones sani-
tarias han identificado un nivel elevado de necesidades no cubiertas en las personas con disca-
pacidad intelectual (Barr et al., 1999; Robertson et al., 2010; Wilson y Haire, 1990). A continua-
cién consideramos las cinco dreas de estilos sanos de vida definidos por Emerson y Baines
(2010), en el contexto de las personas con discapacidad intelectual.

DieTA

La dieta juega un papel vital en la salud y ha sido asociada de manera generalizada con la obe-
sidad. Es evidente que las personas con discapacidad intelectual se sienten poco inclinadas a
una dieta saludable y mds hacia una nutricion inadecuada (Beange et al., 1995; McGuire et al.,
2007). De hecho, Robertson et al. (2000) mostraron que menos del 10% de estas personas que
vivian en situaciones con apoyo comian una dieta equilibrada e ingerian suficientes verduras y
frutas. Jobling y Cuskelly (2006) comprobaron que ellas conocian la comida que era sana pero
que era su preferencia la que determinaba la seleccion real. Las barreras que obstruyen una
dieta sana en las personas con discapacidad intelectual incluyen su grado de dependencia, la
salud oral y dental, las opiniones de los cuidadores, las actitudes y las oportunidades (Lennox,
2001; Smyth y Bell, 2006).

ACTIVIDAD FISICA Y EJERCICIO

Se ha asociado la escasa actividad fisica con el aumento de la obesidad y sus correspondientes
riesgos, como son las enfermedades cardiovasculares (Eckel y Krauss, 1998) y los tumores
(Bianchini et al., 2002). El alto nivel de actividad fisica se asocia con ventajas emocionales,
como son el menor grado de depresion y ansiedad (p. €j., Fox 1999). Los datos sugieren que las
personas con discapacidad intelectual participan poco en la actividad fisica (McGuire et al.,
2007) y sin embargo les gustaria hacer mds (Temple y Walkely, 2007). Robertson et al (2000)
afirman que el aumento de actividad fisica moderada o intensa en estas personas constituiria
por si solo el modo mds eficaz de mejorar su salud, pero los cuidadores atribuyen mds impor-
tancia a la dieta que al ejercicio (Melville et al., 2009).

Hay estudios que han identificado obstdculos a la actividad fisica, como son la imposibilidad
de elegir y/o de entender su significado (Hawkins y Look, 2006), falta de motivacidn para par-
ticipar (Temple y Walkley, 2007), carencia de formacion y apoyo por parte del staff, las ganas de
los individuos (Hawkins y Look, 20006), temas relacionados con la valoracion del riesgo
(Hawkins y Look, 2000), y limitaciones econdémicas (Hawkins y Look, 2000).

OBESIDAD Y DELGADEZ

El peso es un indicador de los resultados derivados de estilos de vida sanos. El aumento en las
cifras de obesidad es motivo actual de preocupacidn en todo el Reino Unido. Para la poblacion
con discapacidad intelectual la preocupacion es mayor dado el reconocimiento generalizado de
que estas personas, y en especial las mujeres (Grassick, 2001), tienen en general mds sobrepe-
so que la poblacién general (Bhaumik et al., 2008; Melville et al., 2007). En 1994 Hand mostré
que el 41% de su muestra, de mds de 50 afios de edad, tenian sobrepeso; en 2007, McGuire et
al. describieron que el 68% de una muestra de personas con discapacidad intelectual tenian
sobrepeso o eran obesas.
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USO DE SUSTANCIAS

En relacion con el uso de sustancias, el consumo de tabaco y alcohol parece ser menos frecuen-
tes en esta poblacion, comparada con la general (McGuire et al., 2007; Rimmer et al., 1995).
Datos anecddticos sugieren que el consumo de alcohol y cigarrillos disminuye conforme aumen-
ta la necesidad de apoyos (Lennox, 2002), lo cual puede estar asociado con la disponibilidad de
dinero y la participacion en actividades comunitarias de ocio. Se ha asociado el fumar y beber
alcohol a ser varones, jovenes, vivir en niveles de pobreza, vivir de manera independiente, asi
como a temas relacionados con la salud mental de los padres o en su adolescencia (Emerson y
Turnbull, 2005; Taggart et al., 2006). A pesar de este nivel aparentemente bajo del uso de sustan-
cias, Tracy y Hosken (1997) encontraron que cuando las estrategias para promover la salud se
hacen asequibles a las personas con discapacidad intelectual, disminuye el consumo de tabaco.

SALUD SEXUAL

Aunque Emerson y Baines (2010) identificaron a la salud sexual como un aspecto importante de
los estilos sanos de vida, fue excluida de nuestro estudio por varias razones. La naturaleza sen-
sible del tema significaba que serfa mds dificil analizarlo con personas que eran desconocidas
para los participantes en una tnica entrevista. Se aprecio también que dentro de los limites del
estudio, no se podia abordar esta drea adecuadamente. Ademds, no fue comentada por las per-
sonas con discapacidad intelectual que nos dieron sus puntos de vista sobre el desarrollo del
estudio y participaron en €l.

En resumen, nutricion inadecuada, inactividad y obesidad son mds prevalentes en las perso-
nas con discapacidad intelectual. No obstante, a pesar de los numerosos estudios que investi-
gan la salud de estas personas, relativamente pocos investigadores les han preguntado por su
salud o las han incluido en el proceso de la investigacion sobre la salud. Un estudio dirigido por
Emerson y Hatton (2008) indicé que cuando se les preguntaba por su salud, una de cada siete
contestaba que su salud en general no era buena. Este es uno de los pocos estudios en los que
se les ha preguntado directamente. Esta carencia de informacidn sobre s{ mismas es un olvido
considerable, a la vista de las crecientes llamadas para una mayor inclusidn e implicacién de las
personas con discapacidad intelectual, tanto en temas de investigacion importantes para ellas
(Marriott et al., 2010; Young y Cheeson, 2008) como en la necesidad de implicarlas en el proce-
so de investigacion mediante enfoques que resulten aptos para la emancipacion, la inclusion y
la participacion (Barness, 2006; Garcia Iriarte et al, en prensa). Esta mayor implicacidn e inclu-
sién concuerda con la plena participacion tal como se contempla en la Convencion de Naciones
Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad (UNCRDP, 2006), y la incorpora-
cion de la perspectiva de quien lo ve desde dentro ayuda a que se comprendan mejor los feno-
menos que se investigan (Turnbull y Turnbull, 1991).

Descifrar qué entiende la gente con discapacidad intelectual sobre estar y mantenerse
sanos fue un drea que ella misma identificé como importante drea de estudio (Marriott et al.,
2010; Young y Cheeson, 2008), y suscito el ntcleo de este estudio sobre la salud. Aunque no es
un estudio inclusivo en el sentido de que las personas con discapacidad intelectual estuviesen
implicadas en todas las fases del proceso de investigacion, las etapas iniciales supusieron con-
versaciones locales con personas con discapacidad intelectual que pensaron que esta drea de
trabajo era importante. Intentamos proporcionar un andlisis sobre como la gente con discapa-
cidad intelectual comprende la salud y elige estilos sanos de vida, asi como identificar los fac-
tores que obstaculizan y facilitan la salud.

Las cuestiones especificas de investigacion abordadas en este estudio fueron:

+ (Como entienden las personas con discapacidad intelectual que significa estar sanas?

« {Cudles son las experiencias y comprensiones de estas personas sobre los estilos sanos de vida

y las conductas que promueven salud, incluidos el ejercicio, el peso y el uso de sustancias?
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METODOS

EL INICIO

En esta investigacion cualitativa pretendemos explorar la comprension y experiencias de las
personas con discapacidad intelectual sobre su salud. En la base del estudio estaba la convic-
ciéon de que, aunque frecuentemente olvidados, sus puntos de vista en la investigacion es
importante, por lo que los autores se esforzaron en implicar a dichas personas (Marriott et al.,
2010; Young and Cheeson, 2008), y abordar temas que les interesaran mediante la representa-
cidén de sus puntos de vista y sus experiencias. Teniendo esto en mente, el equipo investigador
se dirigi6 a una organizacidn relacionada con la discapacidad intelectual en el noroeste de
Inglaterra. Se le pregunto sobre sus opiniones acerca de las cuestiones que el equipo investiga-
dor habia identificado y la posibilidad de desarrollar un proyecto de investigacion basado en la
salud. Respondid positivamente y aceptd participar; en una reunion posterior se les explico el
proceso del estudio.

PARTICIPACION Y RECLUTAMIENTO

La participacion exigia habilidad para comunicarse en una entrevista, de forma verbal o
mediante ayuda de comunicacion. Trece personas con discapacidad intelectual (seis mujeres y
siete varones) entraron en el estudio, con edades entre 27 y 72 afios (media: 51,5 afios, SD:
12,03). Doce se comunicaron verbalmente y uno mediante aparato generador de habla (Delta-
Talker al que no se programaron palabras nuevas para la entrevista). La informacion de base se
encuentra resumida en la tabla 1.

Tres participantes vivian con su familia, ocho en viviendas con apoyo profesional (staff) y con
12 3 personas con discapacidad intelectual (una de las cuales vivia con su marido), y dos vivian
solas con apoyo profesional. No se recogi6 informacidn sobre su nivel de trastorno cognitivo o
necesidades de apoyo mediante evaluaciones formales. Uno de los participantes con discapaci-
dad fisica necesitaba mucho apoyo; los demds tenian apoyo entre ligero y moderado.

[Tabla I] INFORMACION DE BASE SOBRE LOS PARTICIPANTES (DI: DISCAPACIDAD INTELECTUAL)

PARTICIPANTE EpAD SEXO ESTADO RESIDENCIAL DETALLES

A 39 M En familia Con su madre

B 45 \Y En familia Con sus padres y hermana

C 61 M Semi-independiente  Sola

D 55 M Grupo en una casa Con otra mujer y una cuidadora y con su marido

E 43 M Grupo en una casa Con 4 personas con DIy un cuidador

F 27 M Grupo en una casa Con 4 personas con DI, un cuidador y staff

G 65 \Y Grupo en una casa Con 3 personas con DIy 3 de staff

H 53 \Y Semi-independiente  Solo en su propio piso

| 49 M Grupo en una casa Con 3 personas con DIy cuidadores

J 52 \ Grupo en una casa En casa con apoyo y un compafiero

K 61 Vv Grupo en una casa Con 2 personas, un cuidador de noche. Tres cui-
dadores, un cuidador (en llamada)

L 47 \% En familia Con su padre

M 73 ' Grupo en una casa Con otra persona con DIy 2 cuidadores

INVESTIGACION
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RECOGIDA DE DATOS

Cada participante fue elegido mediante una hoja de informacion accesible con su consenti-
miento que contenia imdgenes de apoyo sobre cada uno de los puntos que iban a ser tratados
para asegurar que comprendian la naturaleza del estudio, qué significaba el participar en €l,
qué ocurriria con la informacidn recogida, y si les agradaba tomar parte. Se obtuvo el consen-
timiento verbal y escrito de cada uno de ellos.

Se desarroll6 un programa de entrevista semiestructurada, que permitia a los participantes
explicarse sobre las dreas de estilos sanos de vida que les interesaran o fueran mds importan-
tes en sus vidas (tabla 2).

[Tabla I1] GUIA DE TEMAS DE LA ENTREVISTA

« Con quién vive
, .
* Qué edad tiene
» Actividades diarias
* Responsabilidad en la preparacién de las comidas (quién cocina, quién elige)
» Se considera sano
* Qué hace para mantenerse sano (ejercicio, dieta)
* Quién es la persona sana/no sana que conoce (por qué)

Las preguntas, disefladas para evocar respuestas sobre dreas diferentes de una vida sana, se
iniciaron de una manera amplia para permitir a los participantes que afloraran temas que para
ellos fueran interesantes. Se afiadieron también preguntas que les ayudaran a pronunciarse
sobre dreas de salud previstas en el proyecto. Se les asegurd que no se calificarian las respues-
tas a las preguntas como correctas o erroneas. Se utilizaron tarjetas con imdgenes que ayuda-
ran a la comprension en los casos en que las preguntas resultaran dificiles, las cuales mostra-
ban actividades o alimentos sanos o perjudiciales, y se les pedia que los identificaran o que
comentaran sobre ellos. El programa de la entrevista incorpor6 los siguientes temas: activida-
des diarias (de esparcimiento y de ejercicio), preferencia en las comidas, uso de sustancias,
quién elegia la comida y la preparaba, persona sana a la que el participante conociera, y qué
define la salud. A todos se les preguntd su edad y con quién vivia. Ademds de reiterar el objeti-
vo de la entrevista, para que lo recordaran, se utilizaron estas preguntas iniciales para dar
entrada a la entrevista de una forma abierta (Perry, 2004). Todas las entrevistas se realizaron en
cuartos sin ruido en la universidad u otros cuartos facilitados por la propia organizacién. Las
entrevistas duraron entre 25 y 65 minutos. Se obtuvo aprobacién por parte del comité de ética
de la Universidad de Manchester.

ANALISIS DE DATOS

Se transcribieron y analizaron los datos siguiendo el andlisis temdtico de Braun y Clarke
(2000). Esto supuso que el equipo se familiarizara con los datos, codificara las transcripciones
a mano, generara y revisara los temas extraidos de los datos e identificara las citas ilustrativas
para cada tema a partir de las transcripciones. Para proporcionar una guia de credibilidad
(Lincoln y Guba, 1985) de la investigacidn, se usaron varios métodos. Interrogatorios entre
compaiieros del equipo, discusion de la metodologia, recogida de datos y andlisis, codificacion
independiente de todas las transcripciones, auditoria externa, comparacion y confirmacién de
datos recogidos por los diversos miembros y sus andlisis.

24 | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 30, MARZO 2013



ESTILOS SANOS DE VIDA EN ADULTOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
QUE CONOCEN, FACTORES QUE LOS BENEFICIAN Y DIFICULTAN INVESTIGACION

RESULTADOS

Los principales temas identificados mediante el andlisis de los datos fueron los siguientes:
« Dieta, y su moderacion
- Actividad fisica y ejercicio
« Medicacién
« Tabaco y alcohol, y su moderacion
* Bienestar

QUE ES “ESTAR SANO”

Los resultados mostraron que los participantes mencionaban la dieta, la actividad fisica, los
suplementos alimenticios, el peso y la falta de enfermedad como factores que definen la
palabra “sano”. Aunque la mayoria se esforzaba por conseguir la descripcidn de una perso-
na no sana, unos pocos la identificaron con personas con discapacidad fisica, un “vagabun-
do” (especificamente una persona sin vivienda que fuma y bebe mucho), mientras otros
mencionaron a un miembro del staff (con sobrepeso), una personalidad famosa de los
medios, un personaje de ficcién, un compaiiero de casa, o un familiar. Las razones dadas por
los participantes para identificar a ciertas personas como no sanas se relacionaban con la
dieta. En términos de identificacién a una persona sana, muchos de los participantes no
supieron contestar o decian que no podian pensar en nadie. Tres los refirieron a miembros
del staff. Algunos mencionaron a personajes famosos muy conocidos por haber dejado de
fumar, o eran personalidades deportivas.

DieTA

Todos hablaron sobre la importancia de la dieta, la comida sana, o “comer bien” para tener
salud. Cuando se utilizaron tarjetas con imdgenes, nadie tuvo problemas para identificar los
alimentos sanos y los no sanos, con la excepcion de dos participantes que identificaron las im4-
genes de “productos con grasa” como sanos. La mayoria (10 de 13) hablé de alimentos sanos
sin necesidad de imdgenes, y se referian a frutas, verduras (en especial ensaladas), pescado,
pasta y patatas. También los participantes comprendieron lo que eran alimentos no sanos:
mencionaron los alimentos con grasa como ciertos pudings, mantequilla, huevos fritos, com-
binado de huevo, beicon y patatas fritas. O mencionaban los alimentos que debian evitar como
el azticar y la comida grasa.
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Mencionaron también los métodos de cocina. Algunos reconocieron que habia métodos de
cocinar especialmente sanos, como por ejemplo verduras al vapor, huevos revueltos en lugar de
fritos, patatas al horno en lugar de fritas. Dos de los 13 participantes mencionaron los suple-
mentos alimenticios: cdpsulas diarias de aceite de higado de bacalao y otro menciond la echi-
nacea. Cuatro hablaron sobre la importancia de los liquidos y lo que se debe beber para mante-
ner la salud. Otro menciond el reducir la cafeina. En general se consideré que beber mucha
agua resultaba beneficioso, pero no tenifan claro el por qué. Mencionaron que beber mucho
ayudaria a “limpiar los rifiones”, o beneficiaria a la piel, o que es “el unico modo de limpiarse
a si mismo por dentro, los liquidos que lleva su cuerpo”.

Los participantes supieron explicar sus razones, que inclufan las consecuencias de comer
sano y evitar los alimentos poco sanos. Hablaron sobre los beneficios que a ellos mismos les
reportarfan comer y beber sanamente. A menudo estos beneficios eran descritos de manera
vaga, son “buenos para ti”. A veces eran mds especificos, como la prevencion del cdncer. Buena
parte de sus razones estribaban en el conocimiento de los riesgos que los alimentos poco sanos
aportan. Las consecuencias sanitarias inclufan que los participantes deseaban evitar el engor-
dar y que, a la inversa, los beneficios de comer bien significaban perder peso. Algunas de las
consecuencias ofrecidas eran mds serias; por ejemplo algunos se refirieron al ataque (cardiaco
o cerebral) y la diabetes por lo que deseaban ajustarse a comer sanamente.

ACTIVIDAD FISICA[EJERCICIO

La mayoria de los participantes comprendia que la actividad fisica era beneficiosa y eran cons-
cientes del consejo de incrementar sus niveles de actividad. Preguntados por la palabra “sano”
la mayoria la asociaba a alguna forma de actividad fisica. Al mostrarles tarjetas con imdgenes
de actividades fisicas, por ejemplo escaleras, la mayoria las identificé con actividades sanas.
Disponian de un amplio abanico de actividades en las que participaban: la marcha (incluida la
pertenencia a un grupo de marcha), ir al gimnasio, correr, bailar, saltos, montar en bicicleta de
montafia, ejercicios mensuales de pesas, club de natacidn, ejercicios para mantenerse en
forma, jardineria. Sin embargo, incluso quienes no participaban en ejercicios especificos se
referfan a ser capaces de hacer ejercicios para mantenerse en forma como flexionarse para
tocarse los dedos de los pies, o participar en ejercicios a partir de un DVD en casa.

La regularidad de las actividades fue, sin embargo, motivo de preocupacion. En algunos
casos formaban parte de una rutina, pero en otros mds parecid que se trataba de algo ideal.
Hubo razones para pensar que las actividades no se desarrollaban de forma regular o de mane-
ra especialmente activa. Expresion comun fue que las actividades se referian a actividades en las
que “solian” participar. “Las hago a veces”, “eso (visto en una imagen) exige demasiada ener-
gia”, “solia hacer ejercicio”, etc.

En cuanto a las razones, quienes participaban en el ejercicio hacian referencia por lo comun
a sentirse gratificados fisica y emocionalmente al hacerlo.

TABACO Y ALCOHOL (USO DE SUSTANCIAS)

Los participantes fueron muy conscientes de que el alcohol y el tabaco eran malos para la salud
y por qué lo eran. Alguno se refiri6 a “beber demasiado” y algunos pensaban que el alcohol era
muy malo para la salud. Se les mostr6 una imagen de alguien fumando, pero no muchos nos
dijeron que bebian alcohol o que fumaban. Una persona se refirio a tener una “bebida ocasio-
nal”; otro a haber dejado de fumar y otro especificé que jamds habia fumado o bebido. Otro que
bebia y fumaba explico que sus monitores de apoyo vigilaban su bebida.

Las razones para no fumar estuvieron relacionadas por lo general con la salud. La explicacién
de C fue completa e incluyé consecuencias sociales y sanitarias,

Ademds de las conductas relacionadas con la salud, los participantes hablaron también sobre otros
aspectos de salud importantes en sus vidas y que pensaban que eran importantes para sentirse sanos.
Fueron: “el uso de medicacién”, un sentimiento de “bienestar” y el actuar con “moderacion”.
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MEDICACION

Varios de los participantes sacaron a relucir el uso de medicacion, y parecid ser un aspecto impor-
tante de sus experiencias cuando se abordé el tema de las conductas promotoras de salud.
Algunos padecian de problemas fisicos o mentales (p. €j., diabetes, esquizofrenia) por lo que
necesitaban visitas regulares al médico y tomar medicacion. Tres hicieron referencia especifica a
tomar sus medicinas prescritas como factor clave para llevar un estilo sano de vida. “¢Hay algu-
nas otras cosas que haces para mantenerte sano?” “Si, recordar el tomar mis medicinas”.

BIENESTAR

Felicidad y bienestar son importantes elementos de un estilo sano de vida y pueden ser tanto
causa como efecto de una mejoria en la salud. Ninguno de los participantes menciond de
forma especifica el bienestar cuando se les pregunto sobre lo que entendian por estar sanos,
pero algunos si que hablaron de alguna manera sobre el bienestar, la felicidad y la integracion
social.

Se mencionaron factores de estilo de vida asociados con el bienestar, como por ejemplo las
amistades, el apoyo de la familia, el disfrute de actividades de entretenimiento (especificamen-
te, ver la TV y DVDs, hacer punto, escuchar musica). Una participante se refirio a ver a su her-
mana y hacer juntas tratamientos de belleza, tener confidencias por teléfono con un amigo e ir
los dias de fiesta con la familia como cosas que la hacian feliz. También se menciono el dine-
ro en conexion con estar sano, al permitirle elegir mds cosas al comprar y permitirle apuntar-
se a un gimnasio.

MODERACION

Un ultimo tema extraido de las transcripciones y mencionado por muchos participantes fue su
capacidad para distinguir entre conductas sanas y no sanas y hacer después su eleccion de de
moderar la conducta no sana. Esto fue un indicador de la profundidad de comprension de los
participantes. Es notable que todos los comentarios en esta seccion guardaban relacién con la
dieta, el alcohol y el tabaco.

Todos los temas identificados hasta ahora se relacionan especificamente con la comprension
de los participantes sobre la salud y los estilos de vida sana. Las siguientes dos secciones pre-
sentan nuestros hallazgos extraidos de los datos en relacién con lo que origina o impide las
conductas sanas.

FACTORES QUE BENEFICIAN Y DIFICULTAN UNA VIDA SANA

BARRERAS

1. Apoyo y oportunidad inadecuados. La primera barrera que identificamos para una vida sana fue el
apoyo inadecuado. Por ejemplo, el participante D dijo que le gustaria salir de paseo al campo pero
que nunca lo consiguié porque “Lo he pedido pero me dicen que no seria una taza de té”. En otra
ocasion, un participante tenia dificultades con la dentadura postiza pero que “a nadie le impor-
taba ayudarme”. En el ndcleo del problema parecian estar dificultades de organizacion y burocra-
cia, lo que podria llevar a la falta de colaboracién por parte de los miembros del staff.
Ciertamente, los participantes mencionaron temas de organizacion y externos como elementos
que influian en la oportunidad que tenian para implicarse en estilos sanos de vida. Por ejemplo,
hay muchos cambios en los turnos del staff, interrupciones de las clases (para estar en forma),
limitacion en las habilidades culinarias del staff, el uso frecuente y conveniencia de comidas de
preparacion rdpida, el uso limitado de opciones de alimentos mds sanos, problemas con ausen-
cias del staff, servicios ofrecidos con poco staff. Esta penuria en el staff limita lo que las perso-
nas con discapacidad intelectual puede realizar, comer o beber, y a donde pueden ir.
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2. Percepcion de riesgo. Valorar la salud, la seguridad y el riesgo forma parte integral de la aten-
cidn social, y los reglamentos pueden a veces presentarse como barreras para el desarrollo de
habilidades y oportunidades. Un ejemplo lo dio el participante E: “Cuando el cuidador prepara
el té no te dejan estar en la cocina; te puedes quemar; y nos dejan fuera”.

3. Estrés y situaciones estresantes. Surgid esta barrera para una vida sana con sorprendente fre-
cuencia, en donde algun tipo de de situacion estresante que era vivida por los participantes lle-
gaba a tener precedencia sobre cualquier otro cambio. Se mencionaron: “Caos en el centro de
dia, enfrentamientos con los compafieros, compafieros ruidosos”.

4. Transporte. Fue muy comun el mencionar problemas de transporte, y se sefialé como barre-
ra significativa para una vida sana Los temas de transporte junto con los percibidos como ele-
mentos de riesgo hacian insuperable el acceso a muchas de las actividades para las personas
con discapacidad intelectual.

5. Animo, motivacidn, preferencia. El estado de 4dnimo, la motivacidny las preferencias individua-
les de los participantes jugaron también su parte a la hora de embarcarse en conductas que
fomentarian la salud tal como lo hacen en la poblacién sin discapacidad. Hablaron sobre el
rechazo de alimentos que pueden impactar sobre una dieta sana. Dos participantes comenta-
ron como barreras para implicarse en algun ejercicio el hecho de que no les apetecia participar
en actividades fisicas, que les daba pereza y se aburrian.

Aunque esta falta de motivacion es una barrera compartida con la poblacién general, es posi-
ble que sea mds pronunciada para las personas con discapacidad intelectual porque se combi-
na con otras barreras que tienen que ser superadas.

6. La edad. Se identificé a la edad como otra barrera importante. Y esto se manifestd en tér-
minos de actitud personal, sintomas fisicos y restricciones propias de la edad. “Solia ir (al cen-
tro de dia), pero ahora no hay nada para mi ahora, demasiado viejo para estar alli”. “Hay unos
veinte en esa clase, demasiado ruido, son muy jévenes”.

FACTORES FACILITADORES

A pesar de esta larga lista de elementos que identificamos como barreras para una vida sana,
los participantes también llamaron nuestra tencidn hacia elementos facilitadores.

1. El apoyo por parte de los cuidadores. As{ como en ocasiones identificaron la falta de apoyo como
una barrera, también mencionaron el apoyo que recibian. Mencionaron a los cuidadores que
priorizaban la salud y que estaban allf para ofrecer y ayudarles en actividades, como las de
ponerse en forma, administrar las medicinas, preparar comida sana, advertirles sobre la nutri-
cion, reducir el tabaco. Otro contd sobre un grupo de marcha que el servicio habia organizado.
Otros se refirieron a clases organizadas por los servicios: danza, natacién, tai chi. Algunos cui-
dadores se habian asociado a ejercicios para mantenerse en forma.

2. Enfermedad. Otro facilitador, visto también a veces como barrera, fue el de la enfermedad.
Para quienes tenian una enfermedad cronica, la dieta sana era particularmente importante y
obligaba a los participantes a vigilar su salud. Dos de ellos con diabetes sabian que debian evi-
tar comida azucarada. La enfermedad de familiares de los participantes fue también importan-
te a la hora de dirigirlos hacia estilos sanos de vida.

DiSCUSION

Los resultados demuestran que las personas con discapacidad intelectual que participaron en
este estudio comprendian algunos aspectos de la salud y de los estilos sanos de vida. En su
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mayoria mostraron conocimiento sobre los alimentos (buenos y malos, métodos de preparar-
los), los peligros del tabaco y del consumo de alcohol en exceso, y el beneficio del ejercicio fisi-
co. De menor grado, pero todavia amplio, era su conocimiento de por qué las personas debian
elegir ciertos alimentos, hacer mds ejercicio y beber agua, habiendo participantes que eran
capaces de explicar las razones. Ademds, otra demostracién de su nivel de comprension fue el
tema de la moderacion, que surgi6 en varias de las entrevistas.

En coherencia con estudios anteriores (Barr et al., 1999; Emerson y Baines, 2010; Emerson y
Hatton, 2007a, 2007b; Rimmer et al., 1995), la mayoria comentd sobre sus actuales problemas
de salud que impactaban sobre sus vidas. La capacidad para mantener un estilo sano de vida
parecid ser problemdtico. Aunque muchos de ellos contaron estar implicados en actividades
fisicas, vale la pena sefialar a cudntas de las mencionadas (danza, marcha, carreras, natacion,
etc.) en las que habian participado previamente ya no asistian. Lo que indica la necesidad de
mantener el apoyo para que se mantengan en estilos sanos de vida.

Muchos de los referentes identificados como personas sanas eran personajes de ficcion,
gente de los medios, miembros del staff. Esto puede representar lo estrecho del circulo social y
de las oportunidades comunitarias en las que se desenvuelven las personas con discapacidad
intelectual. Valdrd la pena profundizar en el grado en que los papeles de los medios y del staff
influyen en los estilos de vida de estas personas.

Las barreras identificadas impedian de forma constante el desarrollo de estilos sanos de vida.
Sin embargo, las barreras individuales no fueron identificadas como temas globales (p. €j., en
relacion con todos los participantes); tendieron a ser especificos para una determinada situa-
cién, como por ejemplo el transporte o el vivir en un ambiente estresante. Algunas de las barre-
ras, como las habilidades culinarias y la compra de alimentos sanos, no fueron mencionadas de
forma universal, pero si se dan de forma amplia, pueden tener serias consecuencias para las
personas con discapacidad intelectual. Ademds, las limitaciones en el grado de conocimiento,
financiacién y tiempo por parte de los cuidadores influirdn probablemente sobre su capacidad
para comprar y cocinar comidas sanas. Esto deberd ser estudiado mejor por sus posibles impli-
caciones en la salud.
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El drea geogrdfica del noroeste de Inglaterra en donde tuvieron lugar las entrevistas es consi-
derada como drea deprimida en términos de estilos sanos de vida (Department for
Communities and Local Government, 2011). Por tanto los participantes presentan mayor ries-
go de desventaja, y exigirdn mayor atencion a la hora de planificar sus estilos de vida.

Los datos que aqui aportamos sugieren que el conocimiento del cuidador es vital para las per-
sonas con discapacidad intelectual que necesitan apoyos en su vida diaria si hemos de dotarlas
de estilos sanos de vida. De hecho, preguntadas para identificar a una persona sana, tres de
ellas se refirieron a miembros del staff (como sanos y no sanos). Esta influencia es importante
y hemos de animar y apoyar al staff para que sean buenos modelos de salud. Sin embargo,
Melville et al. (2009) observé que parecia que los cuidadores tenian conciencia limitada de su
papel como barrera para un cambio en estilos de vida, y que ellos identificaban mds fdcilmen-
te a las barreras intrapersonales (relacionadas con el propio individuo con discapacidad inte-
lectual) y no a las interpersonales y externas como objetivos de cambio. Esta menor conciencia
fue demostrada en el estudio de Barratt (2001), que sefialé que los profesionales de la salud
tenian niveles de conocimiento, convicciones y acciones muy similares a las de los miembros
del publico en general. Habrd que mejorar la educacién del staff'y de las personas con disca-
pacidad intelectual. Se ha demostrado que la mejoria del conocimiento sobre estilos sanos de
vida va asociada a una mejoria en la frecuencia del ejercicio fisico (Mann et al., 2006).

Aunque no fue identificado como tema en este estudio, el estado del peso (obesidad, sobrepe-
so; Emerson y Baines, 2010) fue un factor constantemente mencionado en las entrevistas. No se
identificé como tema porque siempre fue referido como consecuencia de temas mds dominantes:
escasa actividad fisica, dieta poco sana. La situacion del peso no fue mencionada en relacion con
el uso de sustancias, pero los participantes identificaron las consecuencias negativas de una dieta
poco sana cuando definieron lo sano (p. €j., las personas con sobrepeso no eran vistas como
sanas), asi como en términos de una mayor capacidad para participar en la actividad fisica si se
tenia un peso adecuado. Las interconexiones entre estilos sanos de vida, peso y bienestar han sido
también demostradas por un estudio cuantitativo de Fujiura et al. (1997), que examinaron la dieta,
el gjercicio, la situacion de discapacidad y las variables del estilo de vida (amistades, acceso a expe-
riencias recreativas y actividad social), y vieron que las variables de estilos de vida se comportaban
como potentes predictores del indice de masa corporal. Pese a ser un tema importante para algu-
nas personas con discapacidad fisica e intelectual (Kennedy et al., 1997), nuestros participantes
no mencionaron el estar desnutrido o ser de bajo peso.

Este estudio permitid a las personas con discapacidad intelectual hablar sobre sus estilos de
vida en términos de salud y ayudarnos a comprender lo que entienden sobre salud y estilos
sanos de vida. Sin embargo, existen algunas limitaciones notables en este estudio. Si bien
dimos pasos para involucrar a la gente en el proceso e investigar los temas importantes para
ellos, no podemos pretender que el estudio fue tan completo como lo intentamos en un prin-
cipio. Las personas fueron consultadas durante el desarrollo de temas y preguntas para la
investigacion, pero no fueron incluidas en la recogida de datos, andlisis y diseminacién de
resultados, y no fue posible por las limitaciones de tiempo y de financiacién. Otra limitacién
fue que la inclusidon de imdgenes como ayuda en algunas de las entrevistas pudo inclinar a los
participantes a hablar sobre dreas de salud y vida sana que quizd no hubiesen surgido espontd-
neamente sin tales apoyos visuales. Sin embargo, debido a las necesidades de apoyo de los par-
ticipantes, el equipo investigador sintié que la utilizacién de imdgenes para ayudar a la gente:
a) evito situaciones en las que los participantes pudiesen haberse sentido incémodos por el
escenario de la entrevista si no eran capaces de ofrecer una respuesta, y b) ayudo a las personas
a demostrar sus experiencias y conocimiento sobre los diversos temas relacionados con la
salud. También es cuestionable la generalizacion del estudio ya que la comprension aqui pre-
sentada puede reflejar sélo la de personas con buenas habilidades de comunicacién y discapa-
cidad y necesidades de apoyo de grado ligero a moderado. El grado de comprension y el apoyo
que necesiten otras personas con necesidades mds complejas exige nueva investigacion. Es
posible también que haya diferencias culturales entre diversos grupos étnicos, que serdn base
para nuevos estudios.
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Con la actual posibilidad en el Reino Unido de que se reduzca el apoyo financiero a las per-
sonas con discapacidad intelectual, es posible que personas con niveles mds bajos de trastorno
cognitivo reciban menores niveles de apoyo en el futuro. Esto puede llevar a que las personas
incrementen el control sobre la eleccion de sus estilos de vida, algo deseable a la luz del dere-
cho de autodeterminacién proclamado por la Convencién de Naciona Unidas (2006). Sin
embargo, la reduccidn del apoyo puede también conducir a una disminucidn en la oportunidad
de acceder a oportunidades diversas y por tanto a una menor oportunidad de ejercer el control.
Ademds, muchas de las actividades que promueven estilos sanos de vida comentadas por nues-
tros participantes eran ofrecidas en un contexto de servicios; si estas actividades se reducen
como consecuencia de los cortes financieros, serd entonces importante asegurar que las perso-
nas tengan la oportunidad de acceder a actividades que apoyen los estilos sanos de vida en otras
partes. Esto subraya la importancia de permitir que las personas con discapacidad intelectual
seleccionen sus estilos de vida, ayuddndoles a aplicar su actual conocimiento, y proporciondn-
doles recursos financieros y ambientales adecuados y oportunidades comunitarias accesibles,

de modo que puedan elegir si se implican en un estilo de vida sano o no.
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