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RESUMEN

Estudio de calidad de vida en discapacidad intelectual.

Delgado Gutiérrez, Estrella

Introduccién: Andlisis de la calidad de vida en personas atendidas en un Centro
Especial de discapacitadas psiquicas, utilizando la escala de calidad de vida de Schalock y Keith.

Justificacion: La discapacidad, una caracteristica mas de la diversidad humana, resulta
de la interaccién entre la persona y el entorno social que la rodea. Calidad de vida es el grado
en el que una persona disfruta de una vida satisfactoria. Perfiles de apoyos individualizados,
mejoraran el funcionamiento de los discapacitados psiquicos, su inclusidn social y su calidad de
vida. El C.E. Padre Zegri aporta servicios de centro de dia, centro ocupacional y residencia a
mujeres adultas, discapacitadas intelectuales, con calificacidn oficial igual o superior al 33%.

Objetivos: 1.Medir la calidad de vida en las personas con discapacidad intelectual
institucionalizadas en el C.E. Padre Zegri. 2. Crear un Proyecto de Mejora con los resultados
obtenidos para garantizar la calidad de vida de la persona.

Metodologia: Encuesta mediante entrevista personal a usuarias del centro de dia,
taller ocupacional y clases del C.E. Padre Zegri, de discapacitadas intelectuales de Valladolid. Se
utilizé la escala de indicadores transculturales de calidad de vida, (Verdugo, Schalock,
Wehmeyer, Caballo y Jenaro 2001), formato de entrevista para discapacitados intelectuales.

Resultados: Se obtuvieron 50 encuestas, 3 en Centro de Dia, 23 en el Taller
Ocupacional y 24 en las Clases. Media de edad 49,52 afos (34-66). Las puntuaciones medias
globales fueron de 2,50 en Centro de Dia, 3,14 en Taller Ocupacional y 3,17 en las Clases. No
hay diferencias relevantes por edad ni origen de la usuaria. Las areas mds puntuadas han sido
Bienestar Fisico, Bienestar Emocional y Relaciones Interpersonales. Las menos puntuadas,
Autodeterminacidn e Inclusidn Social.

Conclusiones: Los resultados son satisfactorios, propios de personas atendidas en
centro especializado con programas individualizados especificos de mejora de calidad de vida
en discapacitados intelectuales. Los items peor valorados se incluyen en Proyecto de Mejora.

Areas de Mejora: Se obtienen 30 areas de mejora que se aportan al centro para su
incorporacién, si lo estiman oportuno, en su cartera de servicios.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, calidad de vida, perfiles de apoyo.
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ABSTRACT

Study of quality of life in intellectual disability.

Delgado Gutierrez, Estrella

Introduction: Analysis of the quality of life in people attending a special centre for
mentally handicapped, using the scale of quality of life by Schalock and Keith.

Justification: Disability, a feature of human diversity, resulting from the interaction
between the person and the social environment that surrounds. Quality of life is the degree to
which a person enjoys a fulfilling life. Profiles individualized supports, improve the functioning
of the mentally handicapped, social inclusion and quality of life. The Padre Zegri center
provides day center services, occupational center and residence for adult women, intellectual
disabled, officially rated less than 33%.

Objectives: 1.To Know the quality of life in institutionalized people with intellectual
disabilities in P. Zegri center. 2. To make available of center an Improvement Project with the
results to warrant the quality of life of handicapped.

Methodology: Interview survey to mentally handicapped users of the day center,
occupational workshops and classes of P. Zegri center in Valladolid. Transcultural scale of
indicators of quality of life, given by Verdugo, Schalock, Wehmeyer, Horse and Gennaro in
2001, was used in interview format for intellectually disabled.

Results: Fifty surveys were obtained, three in Day Centre, twenty three in
Occupational Workshop and twenty four in Classes. Mean age reached 49.52 years (34-66).
The overall mean scores were 2.50 in the Day Centre, 3.14 in Occupational Workshop and 3,17
in Classes. No significant differences by age or origin of the user were found. The highest
ranked areas have been Physical Welfare, Emotional Wellbeing and Interpersonal Relations.
Less punctuated Self-Determination and Social Inclusion.

Conclusions: The results are satisfactory, typical of people attending specialist center,
with specific individualized programs for quality of life improvement in intellectual disability.
The worst rated items are included in Improvement Project.

Improvement Areas: Thirty improvement areas were obtained and will be sent to
the Center for incorporation, if they see fit, in its services portfolio.

Key words: Intellectual disability, quality of life, support profiles.
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1. INTRODUCCION

En la ultima década se ha producido un gran cambio en la vida de las personas con

discapacidad intelectual y en la calidad de vida de las mismas.

La calidad de vida, es un término que se utiliza en diferentes areas tales como salud,
educacion, discapacidad, tercera edad o servicios en general. Por consiguiente podemos decir
que, segun Shalock (1993), la calidad de vida es un concepto que refleja las condiciones de vida
deseadas por una persona en relacion con ocho necesidades fundamentales que representan
el nucleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social y derechos.

Desde una perspectiva mds amplia, se podrian agrupar con la pirdmide de necesidades
de Abraham Maslow. La jerarquia de necesidades de Maslow es una pirdmide con 5 niveles:

Los cuatro primeros son necesidades del déficit y el superior, necesidad del ser.

moralidad,
creatividad,
espontaneidad,
falta de prejuicios,

aceptacion de hechos,
resolucion de problemas

, ., Fig. 1: Pirdmide de Maslow
Autorrealizacion

autorreconocimiento, (Maslow’s hierarchy of needs, por J.
D ar e e o e e confianza, respeto, exito

Finkelstein (traduccién M. Salazar)

/ amistad, afecto, intimidad sexual

seguridad fisica, de empleo, de recursos,
moral, familiar, de salud, de propiedad privada

Fisiolog[’a /resplracmn, alimentacion, descanso, sexo, homeosﬂ

La diferencia estriba en que mientras las necesidades de déficit pueden ser

satisfechas, las necesidades del ser son una fuerza impelente continua. Las necesidades mads

altas ocupan nuestra atencién sélo una vez se han satisfecho las necesidades inferiores.

Las fuerzas de crecimiento dan lugar a un movimiento hacia arriba en la jerarquia,

mientras que las fuerzas regresivas empujan las necesidades prepotentes hacia abajo.


http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/7/76/Pir%C3%A1mide_de_Maslow.svg
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Se usaba mucho este método de jerarquizacién, hasta que se simplificé en un solo

concepto: "felicidad". La llegada al quinto nivel, da lugar a una adecuada calidad de vida.

Este trabajo consiste en un andlisis de la calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual. Para poder llevar a cabo el andlisis, contaremos con la escala de calidad de vida de
Shalock y Keith (1993), en adultos con discapacidad intelectual, que posteriormente fue
traducida por Verdugo en el afo 1999. Este instrumento fue creado con la finalidad de
comprender realmente el grado en el que una persona disfruta de una vida satisfactoria; por lo
que, si ademds somos capaces de mejorar los métodos de evaluacidn, podremos mejorar las

intervenciones mas adecuadas, orientadas a los usuarios, y mejorar su calidad de vida.

Un enfoque basado en la calidad de vida, implica medir resultados personales como
criterio para identificar necesidades y definir programas. También, constatar los avances que

se van produciendo en el proceso inclusivo y de planificacion de los apoyos individuales.

Los motivos de haber optado por utilizar esta escala de calidad de vida es que no solo
utiliza métodos cuantitativos sino que también utiliza métodos cualitativos, que tiene un
formato multidimensional, recoge la informacidon apropiada por el propio adulto con
discapacidad intelectual o personas allegadas y va a permitir medir y/o evaluar de una forma
exhaustiva las ocho dimensiones, expuestas por Schalock, para posteriormente poder elaborar

la cartera de servicios en base a una metodologia que atienda a todas las necesidades.

Para obtener una muestra significativa he elegido la entidad social Centro Especial
Padre Zegri, de la congregacion Hermanas Mercedarias de la Caridad, donde se va a pasar a
las usuarias del centro el test de calidad de vida. Esto va a tomar como referencia el conjunto

de la discapacidad intelectual para valorar la calidad de vida.

Personalmente, llevo trabajando con discapacidad intelectual cinco afos y siento la
preocupacién de garantizar a dicho colectivo una mejor calidad de vida de la que ya tienen,
porque en muchas ocasiones los profesionales de la discapacidad intelectual acabamos
haciendo un trabajo automatico, cubriendo exclusivamente sus necesidades bdsicas pero
descuidamos por completo su calidad de vida, escuchando frases como “total qué mas da si no
se enteran”, “si estdn en un centro ya estan cuidados”. Y el hecho de que estén

institucionalizados no significa que tengan una éptima calidad de vida.
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2. JUSTIFICACION

a. DIMENSION DEL PROBLEMA

En Espafa a lo largo de las ultimas décadas se ha incrementado la esperanza de vida a
consecuencia de un aumento de la calidad de la misma. Se ha mantenido una diferencia
apreciable de la mortalidad por sexos en Espafia y Europa dando lugar a que cada vez la
esperanza de vida sea mas elevada, a pesar de la reduccidon de la tasa de natalidad; esto
provoca grandes cambios en la pirdmide poblacional entre las que destaca un proceso de

envejecimiento notable.

La esperanza de vida en Espaia en 2012, segln el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) es de 81,2 afios para los hombres y 85,1 afios para las mujeres frente a 73,9 y 74,9 afios
respectivamente en 1992, esto quiere decir que la esperanza de vida se ha incrementado en 5

puntos en los ultimos 20 afios.

Pero para valorar la esperanza de vida en discapacidad se tienen que tomar como
referencia otros métodos de evaluacion. La incidencia de discapacidad basica aumenta a partir

del tramo de 50 a 54 afios de edad, y se acelera progresivamente hasta los 65 a 69 afios.

Se debe de partir de la base que la esperanza de vida de las personas con discapacidad
es bastante reducida principalmente si se habla de personas con discapacidad intelectual
(P.C.D.I), ya que se encuentra entre los 50-60 afos, y se encuentra condicionada a las
situaciones acaecidas en la propia persona a lo largo de su ciclo vital. Podemos deducir que los
cambios demograficos experimentados a lo largo de las ultimas décadas en Espafia que
transformaron la pirdmide poblacional, han dando lugar a un aumento de las personas con
discapacidad, puesto que el incremento de la edad es directamente proporcional a este

fenémeno.
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Piramides de poblacion
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Dependencia (EDAD-2008), procedante dal INE

Fig. 2: Piramide de poblacion.

En el mundo actualmente hay 650 millones de personas sufren algun tipo de

discapacidad fisica, psiquica o sensorial, esto es, el 10% de la poblacién mundial.

El nimero de personas con discapacidad en Espafia alcanza los 3,8 millones, lo que
supone el 8,5% de la poblacion. Hay que tener en cuenta que de ese numero total, 608.000
personas con discapacidad viven solas, 1,39 millones no pueden realizar alguna de las
actividades basicas de la vida diaria sin ayuda y 269000 personas, residentes en centros de
personas mayores, de personas con discapacidad, hospitales psiquidtricos y geriatricos, tienen

alguna discapacidad.




Estrella Delgado Gutiérrez

Universidad deValladolid

En 2008, el Instituto Nacional de Estadistica (INE) junto con la colaboracidn del Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), Fundacién ONCE, el
Ministerio de Sanidad y Politicas Sociales y la Confederacién Espaiiola de Organizaciones en
Favor a las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), realizd la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (edad-2008), en la que se investiga la
percepcidn subjetiva de las personas acerca de su discapacidad, entendida como limitacion en

la realizacién de alguna actividad. La fig. 3, muestra los resultados:

Personas con discapacidad por grupos de edad EDDS1999
y EDAD2008(Tasas por mil habitantes)

800
700 —]
500 /

500
400
300
200
100

';bl:‘r '3@‘ ';Il'h(l "-:';:| 'F-'J: @rbt“r "-':,'*é (c{bﬁm
. SHNE E T N N N

R I IR
K %'3 1::-,'3'
i [

EDDS 1989 —m— EDAD 2008

Fig. 3: Personas con discapacidad por grupos de edad EDDS 1999 y EDAD 2008

Cabe destacar que la discapacidad para las edades inferiores a 65 afos afecta de forma
similar a como ocurria en 1999; sin embargo lo hace en menor medida para el conjunto de las
edades superiores. Asi, el porcentaje de personas con discapacidad disminuye para la franja de
edad de 65 a 79 afios, pasando de significar el 37,4% en el afio 1999 al 31,2% en 2008; para el
grupo de 80 y mas afios alcanza el 26,7% del total de personas con alguna discapacidad en
2008 frente al 21,3% que representaba en 1999. Como conclusién, se puede afirmar que, en
general, la discapacidad aparece a edades mas tardias, aunque haya aumentado el periodo de

exposicién al riesgo de discapacidad como consecuencia del aumento de la esperanza de vida.

10
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b. CONCEPTUALIZACION

» RETRASO MENTAL: Para la Asociacidn Americana de Retraso Mental (AAMR)
(2022): Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativa en habilidades practicas, sociales y conceptuales que
comienza antes de los 18 afios (Luckasson y cols., 2002). Debe considerarse la diversidad
cultural, lingliistica, las diferencias en comunicaciéon y aspectos sensoriales, motores y
comportamentales. Las limitaciones coexisten con capacidades y se describen para desarrollar

perfil de apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento de la persona con retraso mental.

>  DEFICIENCIA: Desviacién de la “norma” generalmente aceptada en relacion al
estado biomédico del cuerpo y sus funciones, definida por personas capacitadas para juzgar el

funcionamiento fisico y mental. No son equivalentes a la patologia subyacente.

> DISCAPACIDAD: Caracteristica de la diversidad humana, que resulta de la
interaccion entre la persona y su entorno social, responsable Ultimo de que una dificultad se
convierta en discapacidad. El desempefio de roles socialmente valorados es el objetivo ultimo

del proceso de evaluacion (Terzi, 2008).

> FUNCIONES INTELECTUALES: Funciones mentales generales necesarias para
comprender e integrar de forma constructiva las diferentes funciones, incluyendo todas las

funciones cognitivas y su desarrollo a lo largo del ciclo vital.

> FACTORES AMBIENTALES: Factores del mundo fisico, social y actitudinal, que
pueden ser codificados. Explican buena parte de los problemas que tiene la discapacidad. Los

apoyos individualizados, identifican y promueven cambios para favorecer la inclusion social.

> CALIFICADOR DE CAPACIDAD: Aptitud de un individuo para realizar una tarea o
accion. Este calificador indica el maximo nivel probable de funcionamiento que una persona

puede alcanzar en un dominio y en un momento dado.

> CALIDAD DE VIDA: Nocidn sensibilizadora que nos proporciona referencia y guia
desde la perspectiva del individuo, centrada en las dimensiones centrales de una vida de

calidad. (Shalock y Verdugo,2002)

11
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c. DESCRIPCION DE LA ENTIDAD DONDE SE RECOGE LA MUESTRA

El centro donde se va a recoger la muestra es el Centro Especial Padre Zegri, de la
congregacién Hermanas Mercedarias de la Caridad, ubicado en el Camino Virgen de la Merced
de Valladolid. El centro esta inscrito, como entidad de interés social y sin animo de lucro, en el

registro de la Gerencia Territorial de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Ledn.

Se decidié crear un centro de estas caracteristicas al celebrar el centenario de la

congregacién en 1978, con tres obras sociales entre las que se encuentra esta entidad.

La finalidad del centro es proporcionar a sus usuarias, unos servicios orientados a
desarrollar sus capacidades personales, sociales y laborales, a lograr una mejor integracion en
la sociedad, es decir, ofrecerles apoyos que les hagan mas independientes y garantizarles una

insercion social.

El centro proporciona una serie de servicios a mujeres adultas, discapacitadas
intelectuales, con calificacién oficial de minusvalia igual o superior al 33%, segun los criterios

de valoracién que establece la O. M. de 8 de marzo de 1984.

Centro de dia: Mujeres con discapacidad intelectual que, por sus necesidades de
apoyo, no pueden acceder a centros ocupacionales o entornos laborales. Ofrece prestaciones

en los siguientes ambitos de actuacion:

. Desarrollo de las areas de habilidades de adaptacion.
. Estimulacidn sensorial.

. Psicomotricidad.

. Comunicacion.

Centros ocupacionales: Mujeres con discapacidad intelectual que, por sus necesidades
de apoyo, no pueden integrarse en un centro especial de empleo. Incluye un darea de

formacién y maduracién personal y un drea de formacién laboral. Presta servicios de:

. Desarrollo de las areas de adaptacion.
. Formacidn y orientacion laboral.
. Actividad fisica y deportiva.

12
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Residencia/vivienda: Mujeres con discapacidad intelectual y distintas necesidades de

apoyo, con dificultades para ser atendidas en su dmbito familiar. Presta servicios de:

. Alojamiento y alimentacidn.

. Entrenamiento de habilidades de autocuidado y sociales.

. Enseiar a disfrutar del ocio y a usar el tiempo libre.

. Garantizar la salud, la higiene, y la seguridad.

. Garantizar la vida privada y el equilibrio emocional y afectivo.
. Favorecer la sociabilidad, la convivencia y la cooperacién.

El centro como entidad social estd abierto a la colaboracién con otros organismos
sociales formando parte como asociacion de la Federacidn Castellano-Leonesa de asociaciones

pro personas con Deficiencia Mental (FEAPS Castilla y Ledn).

d. POLITICAS SOCIALES

La Unidn Europea es el principal actor que interviene en la configuracién de la politica
social de sus miembros. Favorece la integracién y la introduccidon de nuevas ideas con lo que
iniciativas de una region se extienden a otras, adoptando nuevas politicas sociales como
consecuencia de ajustes regionales. También, da lugar a agravios comparativos, incremento de
desigualdades territoriales y dificultades de implementacidn y control de costes, complicando

la negociacion de la financiacidn de las diversas regiones.

Espafia tiene un sistema de salud, educativo, y de pensiones de caracter universal y un
sistema de seguridad social de caracter contributivo. Prevalecen atenciones cubiertas:
discapacidad, ancianos a través de las pensiones, seguro por enfermedad y desempleo. El
sistema se sostiene a través de contribuciones a la Seguridad Social, aunque también por
aportaciones privadas y via impuestos. Protege el mercado de trabajo interno, en mayor
medida que otros estados, y a los jubilados. Las pensiones son una gran parte del gasto publico

total del pais, superior a subsidios de desempleo, ayudas familiares, exenciones fiscales, etc.

Segun el articulo 1.1 de la Constitucién Espafiola, Espafia se constituye como un estado
social y democratico de derecho, que propugna como valores superiores de su ordenamiento

juridico la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo politico.
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El Estado del Bienestar comprende todas las intervenciones del Estado, tanto a nivel
central como en los niveles autondmico y local, dirigidas a mejorar el bienestar social y la

calidad de vida de la poblacién. Las intervenciones que mas afectan a los ciudadanos son:

e Los Servicios Publicos: Sanidad, Educacidn, Pensiones y Servicios Sociales, que, a su vez,
engloban la ayuda a las familias, la vivienda y las transferencias de fondos de un grupo
social a otro como pensiones de vejez, viudedad, discapacidad, etc. Sin estas ayudas, el
48% de ancianos y personas con discapacidad vivirian en la pobreza.

e Las Intervenciones normativas y publicas son las primeras lineas de actuacion del Estado
encaminadas a proteger al ciudadano, producir puestos de trabajo y crear las condiciones

favorables necesarias para que el sector privado los produzca.

Espafa tiene un gasto social publico del 19,7% como consecuencia de la crisis

econdmica en la que se encuentra frente al 27,2% de la media europea.

En 1980 Espana firmé la Carta Social Europea, obligdndose a crear un sistema de
Servicios Sociales. En 1985, con la Ley de Bases de Régimen Local, se obliga a los municipios de
mds de 20.000 habitantes a prestar los Servicios Sociales a su poblacidn, tanto Generales, para
toda la poblacién, como de Atencién Especializada, dirigidos a colectivos especificos:
minusvalidos, familias sin recursos, vejez, minorias étnicas. Los Servicios Sociales son
competencia de la Administracion Central, las Comunidades Autédnomas y las Administraciones
Locales, segun se trate de unos servicios u otros. A la Administracidon hay que afiadir otros
servicios prestados por el Tercer Sector, las ONG vy las entidades con dnimo de lucro, lo que ha

provocado una gran dispersion de las competencias.

Los servicios publicos del Estado del Bienestar estdn menos desarrollados en Espafia
que en otros paises. Sélo un 2% de mayores de 65 afos recibe atencién domiciliaria, Suecia un

30%, Dinamarca 20%, Finlandia 28%, Francia 7%, Holanda 8%, Reino Unido 9%.

El gran logro en materia de politicas sociales en Espafia es la “Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia”, aprobada en
2006 y destinada a personas con diverso grado de dependencia: moderada (grado |), severa
(grado 1l) y gran dependencia (grado lll). Se trata de una ley de ambito estatal, pero de

desarrollo en los tres niveles: estatal, autondmico y local, lo que ha hecho que en muy pocos
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casos esté funcionando. Los gastos de esta atencidn corren a cargo de las administraciones en
un 70 % y el 30 % restante a cargo de los usuarios. La falta de entendimiento entre

administraciones y la situacién de crisis, han paralizado la incipiente aplicacion de la ley.

Las politicas sociales, tanto desde las administraciones como desde el trabajo de las
organizaciones y entidades privadas que favorecen procesos inclusivos sociales, deben
centrarse en la calidad de vida individual, familiar y social, en los resultados personales de los
usuarios, y en la gestion de calidad transparente de las organizaciones La discapacidad
intelectual, cada vez se encuentra mas avanzada en materia legal. Su regulacidn basica es:

—  Convencidn internacional de los derechos de las personas con discapacidad del
2006

—  Estrategia espafiola sobre discapacidad 2012-2020
—  Arts. 10y 49 dela C.E.

—  ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

—  Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y
de su inclusién social.

— Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

—  LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacién de dependencia.

— Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad, y por el que
se modifica el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre.

— LEY 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de

infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
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e. MARCO LEGAL
NACIONES UNIDAS

El 13 de diciembre del 2006 la Asamblea General de las Naciones Unidas, en la

Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, establecid

medidas para garantizar que las personas con discapacidad disfrutan de sus derechos en

igualdad de condiciones.

Todos los paises miembros reconocen que la discapacidad es el resultado de la relacién
entre la persona con deficiencias y las barreras que impiden que participe en la sociedad con
los demds. También reconocen que es importante que las personas con discapacidad tengan
acceso a la salud y disfruten de todos los derechos y libertades fundamentales. En el articulo 3,
se recogen los principios de la convencién, en el 4, las obligaciones generales y en el 12, el

reconocimiento de la persona con discapacidad intelectual ante la ley.

Producird una discriminacidon positiva en las personas que sufren algun tipo de
discapacidad, para que gocen de sus derechos humanos y todas sus libertades en igualdad de

condiciones con los demas.
ESTRATEGIA ESPANOLA

Dentro de la Estrategia Espafola sobre la discapacidad 2012-2020, se establecen

estrategias orientadas hacia las personas con discapacidad. El objetivo general es facilitar que
las personas con discapacidad puedan disfrutar de sus derechos y beneficiarse plenamente de
una participacién en la economia y la sociedad. Se centra en ocho ambitos primordiales de
actuacién: accesibilidad, participacion, igualdad, empleo, educacidn y formacion, proteccion

social, sanidad y accién exterior. Los principios inspiradores de la Estrategia son:

—  La nodiscriminacion, la igualdad de trato ante la ley e igualdad de oportunidades.

\

La vida independiente.

—  Normalizacién, permitiendo acceder a los mismos bienes y servicios que estan a
disposicion de cualquier otra persona.

—  Accesibilidad universal.

—  Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.
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El objetivo estratégico es coadyuvar al cumplimiento de los objetivos cuantificados de

la estrategia europea. Dentro de todos los objetivos que se plantean para la Estrategia 2012-

2020, en base a la perspectiva de transversalidad politica, se realizan actuaciones concretas:

1. En el dmbito del mercado laboral se pretende incrementar la tasa de ocupacion de
discapacitados entre 20-64 afos desde un 69% hasta un 75%. El gasto efectuado en la
articulacién de politicas destinado a la incorporacidn de personas con discapacidad al
mercado laboral puede suponer a medio plazo un ahorro del sector publico.

2. En el ambito de la educacidn, reducir la proporciéon del abandono escolar
prematuro desde el actual hasta un nivel inferior al 15%. En el afio 2008, un 53,8% de
personas con discapacidad sufrié abandono escolar prematuro en Espafia, por la reducida
cantidad de personas con discapacidad escolarizadas entre 18-24 afios de edad.

3. Disminucion de la pobreza en las personas con discapacidad. En Espafia,
en2008, la poblacién mayor de 5 afios que vivia por debajo del umbral de la pobreza era el
19,6% y la poblacion con alguna discapacidad, el 30,5%. Una disminucidon en un punto
porcentual en la tasa de pobreza de las personas con discapacidad, llevara a una caida de

0,08% en la proporcion de personas que viven por debajo del umbral de la pobreza.

Adicionalmente se identifican otra serie de objetivos como accesibilidad, entendida
como el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias de informacion y
comunicacion en igualdad de condiciones, mejorar el conocimiento real sobre la situacion en la
que viven las personas con discapacidad y participacion para superar los obstaculos al ejercicio

de sus derechos como personas, igualdad y no discriminacion.
DESARROLLO LEGISLATIVO ESPANOL
Espafia cuenta con una legislacion muy avanzada en materia de discapacidad:

LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién
a las Personas en Situaciéon de Dependencia. Regula las condiciones bdsicas que garanticen la
igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania, la promocién de la autonomia
personal y la atencion a las personas en situacién de dependencia, mediante la creacion de un
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, con la colaboracién y participacion de
todas las Administraciones Publicas y un contenido minimo comun de derechos para todos los

ciudadanos en cualquier parte del territorio del Estado espafiol.
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LEY 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Las personas con discapacidad, como
sujetos titulares de derechos y no como meros objetos de tratamiento y proteccién social.
Establece que sus demandas y necesidades deben ser cubiertas de forma que puedan alcanzar

la igualdad de oportunidades con respecto al conjunto de los ciudadanos.

El objetivo de esta Ley es imprimir este nuevo impulso para alcanzar el objetivo de
adecuacidn concreta de la regulacion en materia de discapacidad a las directrices marcadas

por la Convencidn, recogiéndose las pertinentes adaptaciones en su articulado.

Asi, modifica la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad del siguiente modo:
“se entiende por igualdad de oportunidades la ausencia de toda discriminacién, directa o
indirecta, por motivo de o sobre la base de discapacidad, incluida cualquier distincion,
exclusién o restriccidon que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el
reconocimiento, goce o ejercicio en igualdad de condiciones por las personas con
discapacidad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos
politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Asimismo, se entiende por igualdad de
oportunidades la adopcion de medidas de accién positiva orientadas a evitar o compensar las
desventajas de una persona con discapacidad para participar plenamente en la vida politica,

III

econdmica, cultural y socia

Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusion
Social: Aborda los derechos a la libertad, la igualdad y la dignidad, posibilitando a las personas
con discapacidad cumplir sus anhelos de una vida plena y sus necesidades de realizacion
personal La estructura y funcionamiento de la sociedad, mantiene, habitualmente, en
condiciones de exclusién a las personas con discapacidad, restringe sus derechos basicos y
libertades, condiciona y obstaculiza el desarrollo personal y el disfrute de recursos y servicios

disponibles y la posibilidad de contribuir con sus capacidades al progreso de la sociedad.
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Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad, y por el que se
modifica el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre. La Ley 39/2006, en su disposicion
adicional octava, establecia que «las referencias que en los textos normativos se efectien a
minusvalidos y a personas con minusvalia, se entenderdn realizadas a personas con
discapacidad». A través de este Real Decreto se acomoda el Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre a las nuevas definiciones, el término «minusvalia» viene a ser sustituido por el de
«discapacidad», y las referencias que se realizaban hasta ahora a la «discapacidad» se

sustituyen por «limitaciones en la actividad».

Asimismo, para la determinacién del grado de discapacidad, afiade a los baremos del
R.D.1971/1999, (grado de minusvalia), la puntuacién obtenida, segln el apartado 2 del articulo

5, por la aplicacién del baremo de los «factores sociales complementarios»

f. MARCO TEORICO

Debemos considerar la discapacidad intelectual desde wuna perspectiva
multidimensional, dejando atras sistemas de clasificacion que contemplen Unicamente como
criterio la etiologia de la discapacidad, medidas de inteligencia o conductas adaptativas, para
centrarnos en las 5 dimensiones ya propuestas por la AAIDD en 2002, (funcionamiento
intelectual, conducta adaptativa, salud, contexto e interacciones, participaciéon y roles

sociales), sin olvidar la necesidad de tener en cuenta el perfil de los apoyos necesarios.

En un primer enfoque, se concibe la discapacidad como una caracteristica mas de la
diversidad humana, que resulta de la interaccidn entre la persona y el entorno social que la
rodea, que sera el responsable ultimo de que una dificultad se convierta en una discapacidad,
siendo el desempefio de roles socialmente valorados el objetivo ultimo del proceso de

evaluacion (Terzi, 2008).

Un segundo enfoque, enfatiza la evaluacién del nivel de rendimiento alcanzado por un
alumno con discapacidad una vez que éste ha recibido una intervencién cientificamente
fundamentada o evaluacion del potencial de aprendizaje (Calero y Robles, 2003). La respuesta

a la intervencién consiste en un enfoque destinado a reducir las dificultades académicas y
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conductuales de los alumnos con discapacidad, aunando los servicios de intervencidn
tempranay a través de un modelo individual integral de evaluacidn e intervencién centrado en

el estudiante para identificar y tratar las dificultades de éste (Speece, 2008).

La definicidon de retraso mental propuesta por la AAMR en 2002 plantea que el retraso
mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades practicas,
sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios (Luckasson y cols.,
2002, p. 8). Esta definicion mantiene los tres criterios que venian siendo propuestos desde las
anteriores definiciones de 1983 y 1992: limitaciones significativas en funcionamiento
intelectual, en conducta adaptativa (concurrente y relacionada), y que se manifiesta durante el
periodo de desarrollo. La aplicacién de la definicién propuesta parte de cinco premisas

esenciales para su aplicacion:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el
contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacidn valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y linglistica.

3. También las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y
comportamentales.

4. Enun individuo, las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

5. Un propésito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil de
los apoyos necesarios de tal forma que si se ofrecen los apoyos personalizados
apropiados durante un periodo prolongando, el funcionamiento en la vida de

la persona con retraso mental generalmente mejorara.
A continuacién vamos hablar de las cinco dimensiones:

1) Habilidades intelectuales: la mejor manera de explicar el funcionamiento
intelectual es por un factor general de la inteligencia. Y ese factor va mds alla del
rendimiento académico o la respuesta a los test, para referirse a una 'amplia y
profunda capacidad para comprender nuestro entorno'. Hay que tener en cuenta que
la medicidon de la inteligencia tiene diferente relevancia segin se haga con una
finalidad diagnostica o clasificatoria. La evaluacion del funcionamiento intelectual es

un aspecto crucial para diagnosticar discapacidad intelectual, y debe ser hecha por un
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psicélogo especializado en personas con discapacidad intelectual y suficientemente
cualificado. Deben tenerse muy en cuenta las cinco premisas comentadas previamente
a la hora de evaluar a las personas por lo que, en algunos casos, esta evaluacidon
requiere la colaboracion de otros profesionales. Ademads, las limitaciones en
inteligencia deben ser consideradas junto a las otras cuatro dimensiones propuestas,

pues por si solas son un criterio necesario pero no suficiente para el diagndstico.

2) Conducta adaptativa (Habilidades conceptuales, sociales, y practicas): La
conducta adaptativa se entiende como "el a conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y practicas, aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria"
(Luckasson y cols. 2002, p. 73). Las limitaciones en la conducta adaptativa afectan
tanto a la vida diaria como a la habilidad para responder a los cambios en la viday a las

demandas ambientales.

3) Participacidon e interacciones sociales: Lo primero que resalta es su
similaridad con la propuesta realizada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
en la Clasificacién internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) (2001).La OMS en esa propuesta plantea como alternativa a los conceptos de
deficiencia, discapacidad y minusvalia, los de discapacidad, actividad y participacion,
dirigidos a conocer el funcionamiento del individuo y clasificar sus competencias y
limitaciones. Por tanto, en ambos sistemas resalta el destacado papel que se presta a
analizar las oportunidades y restricciones que tiene el individuo para participar en la

vida de la comunidad.

4) Salud fisica: La salud es entendida como un "estado de completo
bienestar fisico, psiquico y social". El funcionamiento humano estd influido por
cualquier condicién que altere su salud fisica o mental; por eso cualquiera de las otras
dimensiones propuestas queda influenciada por estos aspectos. Asimismo, los efectos
de la salud fisica y mental sobre el funcionamiento de la persona pueden oscilar desde
muy facilitadores a muy inhibidores. Por otro lado, los ambientes también determinan
el grado en que la persona puede funcionar y participar, y pueden crear peligros
actuales o potenciales en el individuo, o pueden fracasar en proporcionar la proteccién

y apoyos apropiados.
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5) Contexto: Se plantea desde una perspectiva ecoldgica que cuenta al
menos con tres niveles diferentes: a) Microsistema: el espacio social inmediato, que
incluye a la persona, familia y a otras personas proximas; b) Mesosistema: la vecindad,
comunidad y organizaciones que proporcionan servicios educativos o de habilitacion o
apoyos; y c) Macrosistema o Megasistema: los patrones generales de la cultura,
sociedad, grandes grupos de poblacion, paises o influencias sociopoliticas. Los distintos
ambientes que se incluyen en los tres niveles pueden proporcionar oportunidades y
fomentar el bienestar de las personas. Los ambientes integrados educativos, labora-
les, de vivienda y de ocio favorecen el crecimiento y desarrollo de las personas. Las
oportunidades que proporcionan hay que analizarlas en cinco aspectos: presencia
comunitaria en los lugares habituales de la comunidad, experiencias de eleccién vy
toma de decisiones, competencia (aprendizaje y ejecucién de actividades), respeto al
ocupar un lugar valorado por la propia comunidad, y participacion comunitaria con la

familia y amigos.

Los distintos aspectos ambientales que fomentan el bienestar se refieren a la
importancia de la salud y seguridad personal, comodidad material y seguridad financiera,
actividades civicas y comunitarias, ocio y actividades recreativas en una perspectiva de
bienestar, estimulacidn cognitiva y desarrollo, y un trabajo interesante, recompensante y que
merezca la pena. Ademads, hay que tener en cuenta, como uno de los aspectos mas
importantes, que el ambiente sea estable, predecible y controlado. El modelo
multidimensional propuesto por la AAMR viene a plantear que la discapacidad intelectual no
es algo que tienes, ni es algo que eres, y tampoco es un trastorno médico o mental, sino que se
refiere a un estado particular de funcionamiento que comienza en la infancia, es
multidimensional, y estd afectado positivamente por apoyos individualizados (Luckasson vy
cols., 2002, p. 48). Como modelo de funcionamiento incluye los contextos en los cuales las
personas funcionan e interactian, a diferentes niveles del sistema, por lo que se puede decir
que la definicidn propuesta requiere un enfoque multidimensional y ecolégico que se refiere a
la interaccidon de la persona con sus ambientes, asi como a los resultados referidos a la persona
en esa interaccién: independencia, relaciones, contribuciones, participacion educativa y

comunitaria y bienestar personal.
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CALIDAD DE VIDA

Para apreciar plenamente la importancia del concepto de calidad de vida es necesario

entender su significado semdantico y su empleo en todo el mundo.

Respecto a su significado, calidad se refiere a criterios que van asociados a las
diferentes caracteristicas humanas y valores positivos como la felicidad, el éxito, la riqueza, la
salud y la satisfaccion; de vida indica que el concepto concierne a la misma esencia o a
aspectos especiales de la existencia humana (Lindstrom, 1992). Este significado semdntico nos
hace pensar sobre individuos, politicas y practicas que cambian la vida de las personas y sus
percepciones de lo que es una vida de calidad. De acuerdo con Schalock y Verdugo (2002) el

concepto de calidad de vida estd siendo utilizado como:

e Una nocién sensibilizadora que nos proporciona referencia y guia desde la
perspectiva del individuo, centrada en las dimensiones centrales de una vida
de calidad, Un constructo social que sirve como un modelo para evaluar las

areas centrales de calidad de vida.

e Un tema unificador que provee una estructura sistematica para aplicar

politicas y practicas orientadas a la calidad de vida.

La calidad de vida ha sido interpretada de diferente manera por distintos autores, por
ejemplo como un “sentido interno” (Taylor y Bogdan, 1996), como un correlato del
temperamento o personalidad (Edgerton, 1996), como un constructo sensible a las influencias
antropoldgicas, socioldgicas y psicoldgicas (R.I. Brown, 2000), o como un producto de la

interaccion entre la persona y el ambiente (Rapley, 2000).

Aunque, existen algunos desacuerdos en cuanto al peso relativo de las contribuciones
del individuo versus del entorno en la calidad de vida, no se cuestiona la importancia de

mejorar las situaciones ambientales de los individuos.

Ademas, el significado y la aplicacidn de la calidad de vida difieren de acuerdo con el
discurso en el que se exprese el concepto de calidad de vida. La calidad de vida se puede

expresar, por ejemplo:
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e En el contexto de la evaluacién de un programa o investigacion evaluativa. En
este caso, “resultara” de su significado otros resultados valiosos de servicios o
programas. Si atendemos a la calidad de vida en el contexto de la politica
social, su resultado se puede definir como un objetivo comun para garantizar
una buena vida y una igualdad de oportunidades para todos los ciudadanos.

e En el contexto de politicas sobre discapacidad, salud, y rehabilitacién. La
calidad de vida se puede entender como la ampliacién o el incremento de la
igualdad para todas las personas, independientemente de su condicién.

e En el contexto de las preferencias individuales produce quiza el significado mas
popular del concepto, esto es, las experiencias variables individuales sobre la

propia vida.

La definicidn y concepcion de la calidad de vida ha sido, y continda siendo, un proceso

complejo que presenta numerosos problemas técnicos y filoséficos. En el modelo de calidad de

vida de Schalock y Verdugo (2002), ellos no definen el concepto sino que proponen un modelo

compuesto por dimensiones e Indicadores centrales de una vida de calidad y establecen los

principios sobre cémo entender la calidad de vida.

La mayoria de las dimensiones de calidad de vida relativas a la persona se refieren a

ocho areas:
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e Relaciones interpersonales

Esta area lo podemos relacionar con la tercera dimensidn que plantea la AARM 2002
llamada Participacion e interacciones sociales. Resalta el destacado papel que se
presta a analizar las oportunidades y restricciones que tiene el individuo para

participar en la vida de la comunidad.

e Inclusion social

Trabajando con la persona con discapacidad en un entorno inclusivo Por lo tanto
implica la necesidad de realizar un gran cambio a nivel social, involucrando el entorno
familiar, organizacional y el comunitario. La inclusién de la persona va mas alla de un
simple “estar en un entorno inclusivo” pues se han de proporcionar oportunidades y

experiencias en el entorno comunitario cercano que impacten en la calidad de vida
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deseada por la persona. La mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidades tiene sentido y debe orientarse principalmente a un contexto de vida

en la comunidad.

e Desarrollo personal

Se relaciona con las dos primeras dimensiones que establece la AARM 2002.

1) Habilidades intelectuales: la mejor manera de explicar el funcionamiento
intelectual es por un factor general de la inteligencia, referido a una 'amplia y profunda
capacidad para comprender nuestro entorno'. Las limitaciones en inteligencia deben
ser consideradas junto a las otras cuatro dimensiones propuestas, pues por si solas son

un criterio necesario pero no suficiente para el diagnéstico.

2) Conducta adaptativa (Habilidades conceptuales, sociales, y practicas): La
conducta adaptativa se entiende como "el conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y practicas aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria.
(Luckasson y cols. 2002,). Las limitaciones en la conducta adaptativa afectan tanto a la
vida diaria como a la habilidad para responder a los cambios en la vida y a las

demandas ambientales.

e Bienestar fisico

Hace referencia a la cuarta dimensidn planteada por la AARM 2002 llamada de Salud
Fisica: El funcionamiento humano esta influido por cualquier condicién que altere su
salud fisica o mental y sus efectos pueden oscilar desde muy facilitadores a muy
inhibidores. No obstante, los ambientes también determinan el grado en que la
persona puede funcionar y participar, y pueden crear peligros actuales o potenciales

en el individuo, o pueden fracasar en proporcionar la proteccién y apoyos apropiados.

La salud esta 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 (2010) identificaron cinco areas principales de riesgos y conductas

para la salud personal: dieta, ejercicio, obesidad o delgadez, uso de sustancias y salud
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sexual. La investigacion de los estilos sanos de vida en las personas con discapacidad
intelectual es un area importante de investigacion porque su salud es mas pobre que la
de la poblacién general (Emerson y Baines, 2010; Krahn et al., 2006; van Schrojenstein
Lantman-de Valk et al., 1997). Se ha relacionado esta diferencia en el estado de salud a

la propia discapacidad y al estado socioecondmico:

o DIETA: Las personas con discapacidad intelectual se sienten poco
inclinadas a una dieta saludable y mas hacia una nutricidn inadecuada. Jobling
y Cuskelly (2006) comprobaron que ellas conocian la comida que era sana pero
gue era su preferencia la que determinaba la seleccidn 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.

o ACTIVIDAD FISICA Y EJERCICIO: La escasa actividad fisica con el
aumento de la obesidad y sus correspondientes riesgos, como son las
enfermedades cardiovasculares. 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
qgue el aumento de actividad fisica moderada o intensa en estas personas
constituiria por si solo el modo mas eficaz de mejorar su salud, pero los
cuidadores atribuyen mas importancia a la dieta que al ejercicio (Melville et
al., 2009).

o  OBESIDAD Y DELGADEZ: Para la poblacidn con discapacidad intelectual
la preocupacién es mayor dado el reconocimiento generalizado de que estas
personas, y en especial las mujeres (Grassick, 2001), tienen en general mas
sobrepeso que la poblacidn general.

o USO DE SUSTANCIAS: El consumo de alcohol y cigarrillos disminuye
conforme aumenta la necesidad de apoyos (Lennox, 2002), lo cual puede estar
asociado con la disponibilidad de dinero y la participacidn en actividades

comunitarias de ocio.
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e  Autodeterminacion

Un elemento clave para hablar de calidad de vida es que la persona pueda elegir
libremente entre las distintas alternativas percibidas y las diferentes opciones que se le
ofrecen. La toma de decisiones de la persona con discapacidad intelectual en base a lo
que le apetece, le gusta o quiere. La calidad de vida aumenta dando el poder a las
personas de participar en decisiones que afectan a sus vidas. Se experimenta la calidad
de vida cuando se tienen las mismas oportunidades que el resto de perseguir y lograr

metas significativas.

Para garantizar la autodeterminacion del usuario, el profesional debe realizar buenas

practicas entre las que podemos destacar:

o  Establecer un cédigo deontoldgico.

o Sistematizar las propias practicas profesionales.

o  Crear una relacién profesional.

o Respetar a la persona en sus peculiaridades.

o  Promovery facilitar la participacién.

o  Buscar la individualizacién de los apoyos.

o  Apoyar la participacion en las actividades que cada usuario prefiera.
o Libertad individual.

o  Realizar una programacién conjunta con los familiares.

o Ayudar a las personas a conquistar mayores niveles de autonomia.

o Fomentar la participacion de las personas en la planificacién.

e  Bienestar material

Hace referencia no solo al dinero del que pueda disponer la persona con

discapacidad intelectual sino también de los bienes de los que dispone.

° Bienestar emocional

Se centra en que la persona no tenga cuadros de estrés y se sienta a gusto

consigo misma.
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e Derechos.

Se encuentran reflejados en el marco legal de la sociedad en la que se vive.
Las personas con discapacidad conforman un grupo vulnerable y numeroso al que el
modo en que se estructura y funciona la sociedad ha mantenido habitualmente en
conocidas condiciones de exclusién, restringiendo sus derechos basicos y libertades y
condicionando u obstaculizando su desarrollo personal, el disfrute de los recursos y
servicios disponibles para todos y la posibilidad de contribuir con sus capacidades al
progreso de la sociedad. El anhelo de una vida plena y la necesidad de realizacion
personal nos mueven a todos, pero esas aspiraciones no pueden ser satisfechas si se

hallan restringidos o ignorados los derechos a la libertad, la igualdad y la dignidad.

Las personas con discapacidad, a pesar de los innegables progresos sociales
alcanzados, ven limitados sus derechos en el acceso o uso de entornos, procesos o
servicios que o bien no han sido concebidos teniendo en cuenta sus necesidades

especificas o bien se revelan expresamente restrictivos a su participacion en ellos.

El Art. 14 de la Constitucion Espaiiola, reconoce la igualdad ante la ley, sin que
pueda prevalecer discriminacion alguna. El 9.2, establece que corresponde a los
poderes publicos promover las condiciones para que la libertad y la igualdad de las
personas sean reales y efectivas, removiendo los obstdculos que impidan o dificulten
su plenitud y facilitando su participacién en la vida politica, cultural y social, establece

la dignidad de la persona como fundamento del orden politico y de la paz social.

En congruencia con estos preceptos, la Carta Magna, en su Art. 49,
refiriéndose a las personas con discapacidad, ordena a los poderes publicos que
presten la atencién especializada que requieran y el amparo especial para el disfrute
de sus derechos. Este marco constitucional asi como la adecuada configuracién vy
despliegue del Sistema de Servicios Sociales, configuran el cuarto pilar del Estado de
Bienestar, garantista y universal que comporta el desarrollo de sus obligaciones por
parte de los poderes publicos para la efectividad del disfrute y ejercicio de todos los
derechos para toda la ciudadania, lo que permite avanzar en la plena igualdad de

oportunidades y no discriminacién de todas las personas; en especial, de los colectivos
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mads desfavorecidos, en situacién o en riesgo de exclusidn social o con especiales

necesidades de apoyo vy, entre ellos, las personas con discapacidad y sus familias.

Art. 1.1, de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
discapacidad de las Naciones Unidas: “El propdsito de la presente Convencion es
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”.

Ley 51/2003, de Igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad

universal: Art. 8:

1. “Se consideran medidas de accién positiva aquellos apoyos de caracter
especifico destinados a prevenir o compensar las desventajas o especiales
dificultades que tienen las personas con discapacidad en la incorporacién y
participacién plena en los dmbitos de la vida politica, econdmica, cultural y

social, atendiendo a los diferentes tipos y grados de discapacidad”.

2. “Los poderes publicos adoptaran las medidas de accion positiva
suplementarias para aquellas personas con discapacidad que objetivamente
sufren un mayor grado de discriminaciéon o presentan menor igualdad de

oportunidades”.
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3. OBIJETIVOS

1. Medir la calidad de vida en las personas con discapacidad intelectual

institucionalizadas en el C.E. Padre Zegri:

a. Analizar el colectivo de personas con discapacidad en relacién a su

institucionalizacidn y calidad de vida.

b. Estudiar las diferentes variables a utilizar para medir la calidad de vida en

personas con discapacidad intelectual institucionalizadas.

c. Establecer instrumentos de medida para la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual institucionalizados, desde la perspectiva del usuario y

el cuidador.

2. Desarrollar un Proyecto de dreas de mejora para su posible inclusion en la cartera
de servicios del centro, en base a los resultados obtenidos y basdandose en programas
individualizados de intervencion para garantizar la calidad de vida de la persona desde las

diferentes areas de la institucion.
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4. METODOLOGIA

A. INSTRUMENTO DE MEDIDA

La preocupacion por la calidad se inicia en el dmbito de los negocios a comienzos del
siglo XX. A medida que avanza el desarrollo de los servicios, el concepto de calidad se amplia
también a ellos, hablando entonces, de calidad en el servicio. En base a ello, la persona

consumidora del servicio, lo seleccionara segun perciba su calidad.

Esta idea, como se avanzara mas adelante, es un elemento a tener en cuenta en las
entidades que ofrecen servicios a personas con discapacidad intelectual y sus familias pues, en
muchas ocasiones, no “estdn habituadas” a manifestar sus preferencias u opiniones a las
entidades que les ofrecen estos servicios y esto es un elemento a considerar, ya que es
entonces cuando la entidad tendrd que generar las estrategias necesarias para conocer si
realmente los servicios que ofrecen son satisfactorios o no a sus clientes, debiendo introducir
estructuras flexibles capaces de producir cambios organizativos si dichos servicios no fuesen

satisfactorios.

Los principales modelos y normas de gestion de calidad que, por su gran amplitud y
cardcter internacional, facilitan a las organizaciones procesos de trabajo orientados a la calidad
son el Modelo Europeo de Excelencia EFQM; la familia de las normas UNE- EN-ISO 9000, la
norma disefada especificamente para el sector de accién social “ONG con Calidad” v,
finalmente, el recién creado Modelo de Calidad de FEAPS. Ademas, es necesario hablar de la
calidad de vida de los clientes y, mas especificamente, de la calidad de vida de los clientes
principales de Asociacidn ADEPSI, como son las personas con discapacidad intelectual y sus
familias. Un elemento clave para hablar de calidad de vida es que la persona pueda hacer
eleccién entre distintas alternativas percibidas, es decir, que pueda elegir libremente ante las

diferentes opciones que se le ofrecen.
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Nosotros tomaremos como referente el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo. El modelo multidimensional que proponen, se realiza desde un planteamiento
basado en un enfoque ecoldgico de la teoria de los sistemas, con una propuesta de pluralismo

metodolégico en su medicidn.

Proponen que las dimensiones e indicadores se estructuran, segun la perspectiva de
los sistemas sociales, de acuerdo a un triple sistema: microsistema, mesosistema vy
macrosistema. Estos tres sistemas componen lo que es el sistema social, por lo que afectan a la
calidad de vida de las personas. Esta perspectiva, obliga a percibir la calidad de vida desde una
visidn mas amplia que la estrictamente individual, y de ahi que las areas e indicadores de
calidad de vida pueden definirse y medirse en cada nivel del sistema que, en comparacién,
observamos que coincide con la quinta dimensién que plantea la Asociacion Americana de
Retraso Mental (AARM) en 2002. Hace referencia al contexto de la persona con discapacidad

intelectual:

a) Microsistema: el espacio social inmediato, que incluye a la persona, familia y a otras

personas proximas.

b) Mesosistema: la vecindad, comunidad y organizaciones que proporcionan servicios

educativos o de habilitacidn o apoyos.

c) Macrosistema o Megasistema; que son los patrones generales de la cultura,

sociedad, grandes grupos de poblacidn, paises o influencias sociopoliticas.

Los ambientes integrados educativos, laborales, de vivienda y de ocio favorecen el
crecimiento y desarrollo de las personas. Y las oportunidades que proporcionan hay que
analizarlas en varios aspectos: presencia comunitaria en los lugares habituales de la
comunidad, experiencias de eleccidon y toma de decisiones, competencia respeto al ocupar un

lugar valorado por la propia comunidad y participacién comunitaria con la familia y amigos.

Los distintos aspectos ambientales que fomentan el bienestar se refieren a la
importancia de la salud y seguridad personal, comodidad material y seguridad financiera,
actividades civicas y comunitarias, ocio y actividades recreativas en una perspectiva de

bienestar, estimulacién cognitiva y desarrollo, y un trabajo interesante, recompensante y que
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merezca la pena. Ademas, hay que tener en cuenta como uno de los aspectos mds importantes

que el ambiente sea estable, predecible y controlado.

Las medidas de calidad de vida basadas en indicadores de calidad (Schalock 2005)
tienen cuatro finalidades principales: medir la reaccidn personal, que sirva como base para la
toma de decisiones, crear un marco para la evaluacién de programas y poder crear un modelo
tedrico para la investigacién; esto da lugar a conclusiones determinadas (Karon vy
Bernard,2002; Schalock,2004) que se centran en el uso de indicadores de calidad para fines de
evaluacidon de programas y toma de decisiones, por lo que es esencial el uso de medidas

objetivas.

Los instrumentos mas utilizados para medir la calidad de vida en las personas con
discapacidad intelectual son la escala de calidad de vida, escala realizada por Shalock y Keith
en 1993, con un enfoque multidimensional avalado por diferentes investigaciones (Reiter y
Bendov, 1996; Schalock y Verdugo, 2002/2003), la escala Gencat. Permite la evaluacion
objetiva de la calidad de vida de usuarios de servicios sociales. Se ha llevado a cabo a partir del
modelo multidimensional propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003). De este modo, la
escala proporciona puntuaciones validas y fiables para las ocho dimensiones: 'Bienestar
emocional’, 'Bienestar fisico', '‘Bienestar material', 'Autodeterminacién’, 'Desarrollo personal’,
'Inclusién social', 'Relaciones interpersonales' y 'Derechos', asi como un indice global de

calidad de vida.

En base al modelo multidimensional de calidad de vida propuesto por Shalock y
Verdugo (2002/2003) donde se incorpora la teoria de sistemas y se definen las estrategias de
evaluacidn, se ha optado por utilizar la escala transcultural de indicadores de calidad de vida
(Verdugo, Schalock, Wehmeyer, Caballo y Jenaro, 2001) para personas con discapacidad
intelectual, que tiene tres formatos diferentes, uno dirigido a los discapacitados, otro para
familiares y un tercer formato dirigido a los profesionales. En este caso solo vamos a utilizar

dos: el dirigido a las personas con discapacidad intelectual y el destinado a los profesionales.
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B. CARACTERISTICAS DE LA ENCUESTA

El instrumento central elegido, indicadores transculturales de calidad de vida en
discapacidad intelectual, se basa en 22 items y para cada uno de ellos, se precisa emitir
juicios sobre el grado de importancia y de utilizacién de los servicios y programas que se

ofrecen y se reciben el centro.

El formato de estudio tiene una estructura de respuesta de tipo Likert de cuatro
puntos, para valorar la importancia que le da el usuario que recibe el servicio a cada item,
desde nada importante con un valor numérico de (1), poco importante con un valor
numérico de (2), bastante importante con un valor numérico de (3), y muy importante con
un valor numérico de (4). Por otra parte, con otra escala también del 1 al 4 siendo 1 nunca

y 4 siempre, se valora el desarrollo del servicio.

La escala transcultural de indicadores de calidad de vida consta de tres apartados:

o El primer apartado consta de preguntas mediante las cuales se obtiene
informacién de la persona que responde y se dan las explicaciones
convenientes sobre como realizar el test.

o El segundo apartado es la parte central de la escala. Aparecen los
indicadores de las distintas dimensiones. Cada indicador debe ser valorado
de dos modos: segln la importancia que tenga para la persona que realiza
el test y valorando en qué medida cree que se utilizan en los centros o
servicios que recibe la persona.

o El tercer y ultimo apartado presenta una relacién de las ocho dimensiones
en las que la persona que realiza el test debe ordenarlas en funcién de su

importancia.

A continuacidén, se presenta la escala utilizada, segun la escala de indicadores
transculturales de calidad de vida, propuesta por Verdugo, Schalock, Wehmeyer, Caballo y
Jenaro en 2001 en su formato de entrevista para discapacitados intelectuales y en, nuestro
caso, género femenino. La encuesta recoge como marcadores la edad y la procedencia de

la entrevistada (centro de dia, taller ocupacional o clases).
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TABLA 1: INDICADORES TRASCULTURALES DE CALIDAD DE VIDA (1)
Formato de entrevista para personas con discapacidad intelectual

Verdugo, M.A,, Schalock, R., Wehmeyer, M., Caballo, C., Jenaro, C. (2001)

Respuestas:

.1: 1:Nadaimportante, 2: Poco importante, 3: Algo importante, 4: Muy importante.

.2:  1:Nunca, 2: A veces, 3: Casi siempre, 4: Siempre.

Bienestar emocional  (1.Satisfaccion, 2.Autoconcepto, 3.Ausencia de estrés)

1.1 Estar contenta y feliz, para ti es:

1.2 En tu centro, éintentan que estés feliz y contenta?, éles importa que lo estés?:

2.1 {Como de importante es para ti estar a gusto y bien contigo misma, estar bien con tu cuerpo, con tu forma
de ser?:

2.2 Entu centro, éintentan que estés feliz con tu cuerpo y con tu forma de ser?, éles importa que lo estés?:

3.1 (Es importante para ti sentirte segura, no estar nerviosa o agobiada, saber lo que tienes hacer, saber que
puedes hacerlo bien?:

3.2 En tu centro, ¢hacen que te sientas segura, que no estés agobiada, que sepas lo que tienes que hacer y
como?, iles importa que te sientas segura y que no estés agobiada o nerviosa?:

Relaciones interpersonales  (4.Interacciones, 5.Relaciones, 6.Apoyos)

4.1 :(Como de importante es para ti estar con otras personas y hacer cosas con distintas personas?:

4.2 En tu centro, éintentan que estés con distintas personas? éLes importa que te relaciones con otros y
hagas cosas con otras personas?:

5.1 (Es importante para ti tener amigos y familiares con los que estar y llevarte bien con ellos?:

5.2 En tu centro, éhacen lo posible para que tengas amigos, para que estés con ellos y para que veas a tus
familiares y te relaciones bien con ellos? ¢ Les importa que tengas amigos y familiares y estés con ellos?:

6.1 ¢Esimportante para ti tener personas que te ayuden cuando necesitas ayuda?:

6.2 En tu centro, {te ayudan cuando lo necesitas, por ejemplo: hacer algo que no puedes hacer sola, te
escuchan cuando te sientes mal, te dan informacion sobre lo que necesitas....?:

Bienestar material (7.Estatus econdmico, 8.Empleo, 9.Vivienda)
7.1 iEs importante para ti tener dinero, poder comprar cosas que necesitas o te gustan?:

7.2 En tu centro, éintentan que tengas el dinero suficiente? éLes importa que tengas dinero y que puedas
tener cosas que te gustan?:

8.1 {Cémo de importante es para ti tener un trabajo y que te guste el lugar donde vas a trabajar?:

8.2 En tu centro, éintentan que tengas un trabajo que te guste? itienen en cuenta si tu trabajo te gusta? éite
proponen realizar trabajos que te gustan?:

9.1 {Cémo de importante es para ti tener una vivienda donde te encuentres a gusto, donde tengas las cosas
que quieres, una vivienda en la que te sientas cdmoda y bien?:

9.2 En tu centro, éintentan que tengas la vivienda que te gusta, que estés bien y cdmoda en el lugar donde
vives?, éles importa esto?:

36




L2,
VS

Estudio de Calidad de vida en Discapacidad Intelectual.
Universidad deValladolid

TABLA 2: INDICADORES TRASCULTURALES DE CALIDAD DE VIDA (I1)
Formato de entrevista para personas con discapacidad intelectual

Verdugo, M.A., Schalock, R., Wehmeyer, M., Caballo, C., Jenaro, C. (2001)

Respuestas:

.1: 1:Nadaimportante, 2: Poco importante, 3: Algo importante, 4: Muy importante.

.2:  1:Nunca, 2: A veces, 3: Casi siempre, 4: Siempre.

Desarrollo personal  (10.Educacidn, 11.Competencia personal, 12.Desempefio)

10.1 ¢{Cémo de importante es para ti tener una buena educacién, que te ensefien cosas interesantes y Utiles y
tener titulos educativos?:

10.2 En tu centro, ¢se preocupan por tu educacion?, éles importa esto?:
11.1 (Es importante para ti tener distintos conocimientos y saber hacer cosas diversas por ti misma?:

11.2 En tu centro, ¢se preocupan de que tengas conocimientos y por que aprendas a hacer distintas cosas?,
éte ensefian a hacer cosas?, éles importa esto?:

12.1 (Esimportante para ti tener éxito, hacer bien tu trabajo, hacer bien distintas cosas que te gustan?:

12.2 En tu centro, éles importa que tu hagas bien las cosas, que hagas bien el trabajo, dicen lo que lo haces
bien o como lo debes hacer para que las cosas te salgan bien?:

Bienestar fisico  (13.Salud, 14.Actividades de vida diaria, 15.Atencién sanitaria, 16.0cio)

13.1 ¢{CAOmo de importante es para ti tener buena salud, no tener dolores, no sentirte enferma, estar bien
alimentada?:

13.2 En tu centro, ése preocupan por tu salud?, éles importa que te encuentre bien, sin dolores, sin
enfermedades?, ite ayudan para que te sientas bien?:

14.1 iComo de importante es para ti alimentarte bien, moverte, andar sin problemas, vestirte y arreglarte
por ti misma?:

14.2 En tu centro, ése preocupan y te ayudan para que puedas hacer todo esto por ti misma?, éles importa
esto?, éte ayudan cuando no puedes hacer alguna de estas cosas?:

15.1 ¢{Como de importante es para ti tener una buena atencidn sanitaria, es decir tener médicos y enfermeras
gue te atiendan cuando lo necesitas, que te atiendan bien, que cuiden tu salud adecuadamente, sentirte
contento con ellos?:

15.2 En tu centro, éintentan que tengas atencion médica o sanitaria?, ése preocupan pos saber si la tienes o
ayudarte a conseguirla?:

16.1 {Cémo de importante es para ti poder hacer las cosas que te gustan en tu tiempo libre, por ejemplo
poder practicar los deportes u otras actividades que te gustan?:

16.2 En tu centro, ¢se preocupan de que puedas hacer estas cosas?, éles importa esto?:
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TABLA 3: INDICADORES TRASCULTURALES DE CALIDAD DE VIDA (l11)
Formato de entrevista para personas con discapacidad intelectual

Verdugo, M.A,, Schalock, R., Wehmeyer, M., Caballo, C., Jenaro, C. (2001)

Respuestas:

.1: 1:Nadaimportante, 2: Poco importante, 3: Algo importante, 4: Muy importante.

.2:  1:Nunca, 2: A veces, 3: Casi siempre, 4: Siempre.

Autodeterminacion (17.Autonomia, control personal, 18.Metas y valores personales, 19.Elecciones)

17.1 iComo de importante es para ti poder decidir por ti misma, por ejemplo, lo que quieres ponerte, los
lugares donde quieres estar, las personas con las que quieres relacionarte, lo que comes, el trabajo que
quieres hacer, etc.?:

17.2 En tu centro, ¢permiten que tu decidas esta cosa?, iles importa que tu lo hagas?, ite preguntan qué es
lo que quieres sobre estos temas?:

18.1 ¢(Es importante para ti tener cosas por las que luchar, tener ganas de conseguir determinadas cosas?:

18.2 En tu centro, ése preocupan por conocer esas cosas, por ayudarte a conseguirlas?, éles importa esto que
tu quieres conseguir?:

19.1 ¢Como de importante es para ti tener distintas cosas entre las que elegir lo que tu prefieres (por
ejemplo: poder elegir si prefieres ir a dar un paseo o tomar un café, la pelicula que quieres ver, las personas
con las que quieres sentarte en la mesa?:

19.2 En tu centro, éte dan oportunidades para que tu elijas?, éte preguntan qué quieres hacer o ponerte y
puedes elegir entre distintas cosas?:

Inclusidn social (20.Integracidn, participacién en la comunidad, 21.Roles comunitarios, 22.Apoyos sociales.)

20.1 ¢{Cémo de importante es para tiir a los lugares donde van otras personas y compartir con otras personas
las actividades que realizan, (por ejemplo: ir al cine, participar en las fiestas de tu barrio de tu pueblo,
pertenecer a asociaciones religiosas, culturales, juveniles, educativas o de vecinos)?:

20.2 En tu centro, ¢Hacen lo posible para que participes en estos lugares, con otras personas distintas de los
monitores y de tus companeros?, éte ayudan, si lo necesitas, para ir a estos lugares y para participar?:

21.1 (En qué medida es importante para ti colaborar con estos grupos, ser una persona que hace cosas
importantes y Utiles para estos grupos, ayudar a conseguir lo que se proponen?:

21.2 En tu centro, ¢les importa esto?, ite apoyan para que seas una persona Util en estos grupos?, éite
ensefian a hacer cosas que necesitas para ser util?:

22.1 ¢En qué medida es importante para ti ser miembro de estos grupos y que otros miembros te ayuden
cuando necesitas algo, que estén ahi y puedas contar con ellos cuando tengas un problema, que te ayuden a
hacer las cosas que no sabes, que te escuchen y te comprendan?:

22.2 En tu centro, éle importa esto?, éte informan, te apoyan y te animan a participar en estos grupos?, ése
relacionan con estos grupos y realizan actividades conjuntas?:
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C. PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO

Se llevé a cabo una primera toma de contacto con la entidad social C.E.Padre Zegri,
para explicarles las caracteristicas y finalidad del y solicitar su autorizacién para desarrollar el

trabajo de campo.

Una vez que la entidad concedid el permiso, se llevd a cabo el siguiente proceso: se
realizd un cronograma de entrevistas durante 15 dias para acudir a la entidad y que las
usuarias pudieran realizar las entrevistas, con una duracién de 20 min aproximadamente por
persona, de tal forma que no interrumpiera sus actividades normales ni los diferentes
programas de intervencion individualizados tales como logopedia, psicologia, educacion fisica,

sala multisensorial, etc.

Estaba previsto entrevistar tanto a las usuarias como a las trabajadoras del centro,
pero, por falta de tiempo, solo se pudo pasar la encuesta a las usuarias del centro, aunque en
determinadas ocasiones los test los tuvieron que realizar las cuidadoras a consecuencia del

bajo nivel de las usuarias de las aulas que fueron incapaces de comprender el test.

Se pasaron entrevista en los tres ambitos del centro: Centro de Dia, Taller Ocupacional

y Residencia, en las Clases denominadas ratio 1/8, que constan de 6 talleres.

Se empezaron con una semana de retraso las entrevistas, debido a que varias usuarias
del centro se fueron de excursién, por lo que se tuvo que modificar el cronograma. En lugar de
empezar por el taller ocupacional, como estaba previsto, se comenzd por las clases ratio 1/8.
Las entrevistas se pasaron en 5 de los 6 talleres, ya que en uno de los talleres la cuidadora
principal estaba de baja, por lo que no se pudo recoger la muestra de dicho taller. En recoger

esa muestra se tardd 5 dias, debido al nimero de usuarias y al nivel de las mismas.

Se debe de mencionar que aunque ya estaba adaptado el test, hubo determinados
items que hubo que volver a adaptar y preguntar de otra forma para que fueran capaces de

4

entenderlos como por ejemplo el item 10.1 “ies importante para ti tener una buena
educacion?” se sustituyd por “ite gusta aprender en el taller?” puesto que el nivel de

capacidad era bastante reducido.

39



Estrella Delgado Gutiérrez

Universidad deValladolid

Una vez terminadas las entrevistas en “las clases”, cuya colaboracién por parte de las
cuidadoras fue excepcional, se acudid al Centro de Dia, donde hubo problemas por falta de
tiempo al haber tenido que cambiar el cronograma vy, sobre todo, porque la capacidad de las
usuarias exigia en casi todos los casos el apoyo directo de la cuidadora principal y, en esos
casos, si que alteraba el ritmo de trabajo habitual del aula. A pesar de que la muestra no iba a
ser excesivamente vinculante, se recogié en el taller 2, gracias a la colaboracién de la

cuidadora Piedad Gutiérrez.

Ampliando unos dias el cronograma, pero ya fuera del plazo, se pasaron las entrevistas
al taller ocupacional 1/15, puesto que hubo que adaptarse a la llegada de la excursidn.
Proporciond una mayor rigurosidad al estudio, puesto que en el taller ocupacional es donde se

encuentran las usuarias con mayor capacidad y la entrevista la podian realizar ellas mismas.

A pesar de las dificultades, parecio interesante poder hacer el estudio comparativo con
todas las usuarias del centro, ya que las necesidades no son las mismas y lo que para unas
puede ser algo muy importante, para otras puede no serlo, considerando los distintos grados

de discapacidad.

En total se relizaron 50 entrevistas, 3 en el Centro de Dia, 23 en el Taller Ocupacional y

24 en las Clases.

Una vez recogida toda la muestra, se analizaron los resultados mediante tablas y
estudio de medias en funcidn a las areas estudiadas, considerando la edad y la procedencia de

la entrevistada (centro de dia, taller ocupacional y clases).
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5. RESULTADOS

Se analizaron 50 entrevistas (100% de las realizadas), 3 del Centro de Dia, 23 del Taller

Ocupacional y 24 de las Clases entre residentes en el Centro.

Se valoraron los resultados por grupos de edad, excepto en el Centro de Dia, donde el
escaso numero de la muestra no lo hacia posible. Se hicieron grupos: menor o igual a 40 afios,

41 a 50 afios, 51 a 60 afos, igual o mas de 61 afios.

<40: 10 usuarias, 3 de Taller Ocupacional y 7 de Clases.
41-50: 14 usuarias, 9 de Taller Ocupacional y 5 de Clases.
51-60: 18 usuarias, 8 de Taller Ocupacional y 10 de Clases.

>261: 5 usuarias, 3 de Taller Ocupacional y 2 de Clases.

Las edades de las usuarias del Centro de Dia fueron: 38, 51y 62 afios.

La media total de edad fue de 49,52 afios con un rango entre 34 y 66 afios. No hay

diferencias significativas entre los tres grupos:

Centro de Dia: 50,33 afios (38-62)
Taller Ocupacional: 50,65 afios (36-66)

Clases: 48,33 afos (34-66)

Los resultados de las medias de puntuaciones en cada item, por origen, grupos de
edad y totales, se exponen en las siguientes tablas y graficas. La leyenda de cada item

(pregunta formulada), se expone en las paginas 36 a 38.
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FIGURA 4: CENTRO DE DIA
Media de Puntuacion de cada item (1-4)
AREAS DE ITEMS | PUNTOS AREAS DE ITEMS | PUNTOS
CALIDAD DE VIDA CALIDAD DE V1A
L1 333 13.1 EX 11
1.1 233 13,2 400
BIENESTAR LI 33 BIENESTAR 14.1 400
EMOCIONAL - 133 FisICO 142 2 00
EN| Sl | 151 4000
3.1 ERE] 152 400
Tustal 308 161 20y
4.1 3.1 16.2 Lt
4.2 133 Total 120
RELACIONES &1 2oty | 17.1 166
INTERPERSONALES | «, 300 17.2 300
b1 366 | AUTODETERMINACION |81 166
[ 400 | 15.2 L)
Tuvtal 337 1.1 133
7.1 1.0F 19.2 233
7.2 1.AMp Total 1632
BIENESTAR Bl L33 2011 200
MATERIAL 5.1 EX L1 0.2 LG
1 1.AH INL:I.USI(]N 21.1 1Ak
9.2 LX) SOCIAL 21.2 Lfvly
Total | 208 | iL1 LAbiy
101 LAk 11.1 L0
10.2 £ Total 147
DESARROLLO 1.1 15
PERSONAL 112 A0
121 LAk
122 400
Tustal 158
MEDLA DE PUNTUACTON TOTAL: 2,50
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FIGLRA 5: TALLER OCUPACIONAL
MEDIAS DE PUNTUACION EN CADA ITEM (1-4)
AREAS DE EDADES

CALIDAD DE VIDA ITEMS < 40 | 4150 | 160 | =6l TOTALES

1.1 4, (i 337 4, (i 4, (0 384

1.2 2 66 275 3,12 3,25 294

BIENESTAR 21 3,33 375 3,50 3,75 158

EMOCTONAL 1.2 333 | 337 | 3,50 | 3,25 336

R 4,0 3,50 3,37 3,25 353

32 4, (i 237 287 3,50 318

TOTAL 3,55 3,18 3,39 3,50 338

4.1 .1_||| _-'I..':II _'-|_||| ]_lll 3I|j

4.2 4,00 250 2,50 1, 250

RELACIONES 21 .1_||| .1_||| .1_||| '-I]-T J.H'I

INTERPERSONALES 53 400 262 3.75 375 353

i1 3,0 325 3,87 3,75 346

[ 4,00 3,50 3,000 324 318

TOTAL 3,83 284 3,35 2 66 317

7.1 133 362 3 500 3 () 136

T2 3,33 30D 3,75 3,0 327

BIENESTAR .1 4,00 3,75 3,62 3,50 371

MATERIAL [ 400 | 312 | 3,75 | 3,90 359

[N 400 | 247 3,37 3,75 149

97 1,33 2 50 287 275 283

TOTAL 3,66 3,15 3,47 3,25 338

11081 3,50 157 1,37 3,0 336

10,2 271 2B7 275 308

DESARROLLD 1.1 142 3 80 3.0 348

PERSONAL 11.2 T84 137 4 305

121 342 3,87 344

12.2 371 3,50 167

TOTAL 295 3,47 328

13.1 3.0 2,62 , 250

13,2 1,75 1,62 4.0 184

_ 14.1 3,12 3,62 1,50 272

BIENESTAR FISICOy 14.2 187 3. 62 3. 50 3565

151 162 | 287 | LTS 746

15.2 187 3,25 4,00 378

16,1 275 187 4,00 340

16.2 275 2,75 2.50 250

TOTAL 321 3,40 2,87 317

17.1 3,75 1,87 128

17.2 237 1,75 237

15.1 2,50 237 234

AUTODETERMINACION 152 kT, KT, Y

14,1 1RT 3,00 330

19,2 N 1,74 221

TOTAL 2156 268 260

21011 187 3,62 33T

20.2 337 2,75 289

21.1 3,12 3,12 106

INCLUSTOMN SOCTAL 1.2 105 7 62 260

2.1 325 3,00 121

1.2 287 275 277

TOTAL 328 2,97 303

TOTAL 3,29 303 3,24 3,02 314
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FIGLURA 6: CLASES
MEDMAS DE PUNTUACION EN CADA ITEM (1-4)
AREAS DE EDADES

CALIDAD DE VIDA ITEMS | =40 | 4150 [ S160 | =61 | TOTALES

K 00 | 360 | 3,44 | &m0 376

12 387 | 340 | 3,55 | 3.50 358

BIENESTAR 11 362 | 200 | 372 | 400 321

EMOCTONAL 22 337 | 320 | 3.44 337

3 262 | 340 | 3,00 335

32 275 | 360 | 3,00 333

TOTAL 337 | 320 | 3,27 341

41 302 | 300 | 300 330

42 362 | 300 | 300 3 i)

RELACIONES 1 3,25 3,60 3,55 347

INTERPERSONALES = 32 | 360 | 368 364

1 302 | 30 | 3,58 361

[ 2 RT 1 R0 3,00 141

TOTAL 3,01 346 | 3,36 338

T 2 62 240 3,0 300

T2 1,62 A0 | 288 307

BIENESTAR 51 335 | 200 | 277 338

MATERIAL 82 212 T ERT 738

%1 1,62 320 1,44 156

47 187 X ] 111 164

TIOTAL 2 5] 246 3,005 vl

101 3,00 240 1 44 108

0.2 328 | 360 | 3,33 147

DESARROLLD 111 o 360 | 266 323

PERSONAL 11.2 185 | 340 | 3,44 129

121 157 2 111 305

12.2 142 320 155 141

TOTAL 3.29 106 1,08 323

131 3 62 3.0 3, (b 145

13.2 4 (&) EXL 4 (&) 4 00

_ 14.1 18T | 400 EE A0

BIENESTAR FISICO 143 362 | 400 33 373

15.1 4 () EXL 133 3,70

15.2 4 () 40 4 () 400

16.1 1,62 300 1,55 341

16.2 125 | 240 3,00 103

TOTAL 1,74 157 1,44 164

17.1 187 20 1. 77 108

17.2 3623 | B} T HE &0 270

15.1 1,50 | B 1,55 > S0 183

ALTTOME T E RN A CLU S 15,2 3 63 | 40 1 AR 3,50 3 A

14,1 187 3.0 33 4 () 3157

19,2 1,75 26 T RR & () 3130

TIOFTAL 3,00 216 I RG 116 2 R4

i1 337 340 133 3 50 340

0.2 r LY 111 2 80 268

1.1 i |} 2 R T b 4 () 200

INCLUSION SOCIAL 1.2 2 75 3,00 11l 3.00 206

21 237 el |} T11 4 () 2717

22 237 2 R 111 2 80 259

TOTAL 258 | 243 X 3,25 291

TOTAL 310 147 113 1,48 117
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PUNTUACIONES DE CADA AREA SEGUN EL ORIGEN DE LA ENCUESTA

O Centro de Dia
M Taller Ocupacional
O Clases

BE: Bienestar Emocional

FI: Relacicnes Interpersonales
B Bienestar hiaterial

DP: Dezarrolle Personal

FIG.7: Puntuaciones de cada area BF: Bienestar Fisico )
AD: Autodetermminacidn

I3 Inclusidn Social

segun el origen de la encuesta.

PUNTUACIONES SEGUN EDAD

B Taller Ocupacional
O Clases

=40 41-50 51-60 =kl

Se excluve Centro de Dia por el escaso n® de datos

FIG.8: Puntuacién segun edad.
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PUNTUACIONES POR ITEM EN CADA AREA

BIENESTAR EMOCIONAL

4.5
4
3,5 |

3__ — — — — — —

O Centro de Dia

2,5 H — — — — — —

M Taller Ocupacional
O Clases

2__ — — — — — —

1,5 H — — — — — —

1__ — — — — — —

0,5 17 ] ] ] ] ] — FIG.9: Bienestar emocional
0 T T T T T

11 1.2 2.1 2.2 3.1 3.2

RELACIONES INTERPERSONALES

4,5
4

3,5 - |
3 ]

2,5 H — — — — — —

@ Centro de Dia
® Taller Ocupacional
O Clases

2__ — — — — — —

1,5 H — — — — — —

1__ — — 1 — — —

0,5 H — | — - - L FIG.10: Relaciones Interpersonales
0 T T T T T 1

4.1 4.2 5.1 5.2 6.1 6.2
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BIENESTAR MATERIAL
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4.5
4

3,5

3

2,5
2
1,5
1
0,5 T

{J T T

7.1 7.2 8.1

DESARROLLOPERSONAL

8.2

9.1

9.2

OCentro de Dia
M Taller Ocupacional

OClases

— FIG. 11: Bienestar Material
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2,5 -

1,5 -

10.1 10.2 111

BIENESTAR FiSICO

11.2

121

12.2

@ Centro de Dia
H Taller Ocupacional
O Clases

— FIG.12: Desarrollo Personal

O Centro de Dia
M Taller Ocupacional
O Clases

131 13.2 141 142
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AUTODETERMINACION

2,5 17

1,5 17

0,5 1

UniversidaddeValladolid

@ Centro de Dia
® Taller Ocupacional
O Clases

17.1

17.2

INCLUSION SOCIAL

18.1

18.2

19.1

19.2

3,5

2,5

1 —
0,5

20.1

20.2

21.1

21.2

22.1

22.2

FIG.14: Autodeterminacion

O Centro de Dia
M Taller Ocupacional
O Clases

FIG.15: Inclusion Social.
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6.

CONCLUSIONES

A. INTERPRETACION DE DATOS

La muestra es representativa de las usuarias de los talleres ocupacionales e internas
que acuden a las clases del centro. No asi de las del centro de dia.

El nivel de discapacidad intelectual es mayor en las discapacitadas internas que en las
del centro de dia, siendo las que acuden a los talleres ocupacionales las que menor
grado de discapacidad tienen y, por lo tanto, las mas autdnomas. Las dificultades para
responder la encuesta varian de un grupo a otro en la misma medida.

La edad de las discapacitadas es elevada, lo que confirma el crecimiento de la
esperanza de vida de este colectivo al mejorar sus condiciones generales de vida. No
hay diferencias significativas de edad de un grupo a otro.

Las edades mas bajas alcanzan puntuaciones mds altas en la encuesta. No tiene valor
significativo.

La escala de medicion utilizada (Likert 1-4) favorece las puntuaciones extremas vy
especialmente las altas, lo que hay que considerar al interpretar los resultados. Sin
embargo, su alta difusion favorece la comparabilidad por lo que se deseché utilizar
otra.

En lineas generales, las usuarias se encuentran muy satisfechas con todas las dreas de
calidad de vida estudiadas y con los servicios ofrecidos en el centro. Ya contdbamos
que la entidad vela por cubrir todas las areas siguiendo un modelo similar al propuesto
para la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual.

No hay diferencias en las puntuaciones globales de las encuestadas de taller
ocupacional (3,14 de media) y de clases (3,17). Si en las de centro de dia (2,50), pero
no es valorable por el escaso nimero de casos.

Prescindiendo de los de centro de dia, los resultados son similares en las siete areas
estudiadas. Son mejores en las entrevistadas de taller ocupacional en Bienestar
Material, Desarrollo Personal e Inclusién Social y en las de las clases en Bienestar

Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Fisico y Autodeterminacion. Aunque
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las diferencias no son claras, podriamos decir, cosa por otra parte légica, que las
discapacitadas de menor grado, con actividades ocupacionales, estdn en mejor
situacion en cuanto a su desarrollo personal y social y las internas, se encuentran mas
protegidas y ayudadas.

e No obstante lo anterior, si hay que resaltar que la Autodeterminacion y la Inclusiéon
Social puntuan casi un punto menos de media con respecto al resto de las areas, cosa
también ldgica al ser estos los aspectos mas dificiles de abordar en el caso de la
discapacidad intelectual.

e Cuanto mayor es el grado de discapacidad de las usuarias de la entidad C.E. Padre
Zegri, la inclusion Social es menor; en muchas ocasiones es debido a que no hay
autorizacién de la familia a que salgan del centro, por lo que la inclusiéon social es muy
dificil y en otras es debido a que el grado de discapacidad es tan elevado que es
practicamente imposible. Aunque no es debido a una falta de interés de la entidad, si
gue es percibido por las usuarias. Los resultados en Inclusion Social son mucho peores
en el centro de dia, aunque aqui la insuficiencia de la muestra, una vez mas, cuestiona
los resultados.

e Es curioso observar como en la grafica de autodeterminacién, aun con grados de
discapacidad altos, la autodeterminacién es muy elevada y sienten que el centro se
preocupa de ellas. Algo por lo que la entidad siempre ha abogado, ya que es un
derecho fundamental de la persona con discapacidad intelectual y en la medida de lo

posible siempre se intenta garantizar dicho derecho.

e El item con mejor valoracion es el de Bienestar Fisico, algo previsible ya que el centro
siempre ha sido pionero en el cuidado de la salud. Cumple con toda la normativa
sanitaria y todos sus empleados tienen formacidn sociosanitaria o auxiliar de

enfermeria. Cuenta con dos enfermeras, un médico y un psiquiatra.

e El apartado de Bienestar Material también alcanza altas puntuaciones. Ellas lo
entienden como que les compran las cosas. Los fines de semana se les da 1€ para sus
gastos de ocio en las salidas y eso es muy poco, a pesar de que no tengan unos gastos
excesivos, no se pueden hacer salidas de ocio como ir al cine o ir al centro a tomar

algo, lo que también afecta a su inclusidn social.
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En los items del grupo 9 (vivienda) no se observan datos relevantes, no obstante, al
mantener las entrevistas con las usuarias, si que manifestaron varias disconformidades
con la vivienda tutelada ya que expusieron que actualmente no la sienten como su

hogar ni estan conformes con la cuidadora.

El Desarrollo Personal y las Relaciones Interpersonales presentan buenos resultados y
similares en los tres grupos. Las usuarias cuentan con programas centrados en la
persona en funcién del drea donde se encuentren. En el taller ocupacional tienen un
area de centro especial de empleo con la empresa Arco Bafio y taller de costura, en el
ratio 1/8 realizan habilidades adaptativas y talleres de manualidades y en el centro de
dia también realizan habilidades adaptivas, en funcién de su capacidad intelectual, y

sala multisensorial.

Podemos concluir que los resultados son buenos, como corresponde a personas
atendidas en centro especializado que desarrolla programas individualizados
especificos de mejora de la calidad de vida en discapacitados intelectuales. Debemos
suponer que estos programas cumplen sus objetivos y por eso los resultados deberian
ser manifiestamente mejores que si se hicieran a personas sin este tipo de apoyos. Si
esto fuera asi, tendriamos que abrir necesariamente el debate de ofrecer estos

servicios a todas las personas con discapacidad intelectual.

B. VALORACION PEROSNAL Y PROYECTO DE MEJORA

El trabajo de fin de grado sobre calidad de vida en discapacidad intelectual me
ha servido para conocer mas en profundidad la situacidén en la que se encuentran la
personas con discapacidad intelectual institucionalizadas de la ciudad de Valladolid y
también para poder estudiar el colectivo, ya no solo por ser un colectivo con el que
llevo trabajando durante varios afios sino porque considero que es un colectivo que se
debe dar mas a conocer y que se debe estudiar con mayor profundidad, ya que ofrece

muchas oportunidades tanto de mejora como de estudio de investigacion.
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Tras valorar otras alternativas, como programas sociales destinados hacia el
colectivo, programas centrados en la persona, estudios sobre violencia en personas
con discapacidad institucionalizadas, consideré que un factor fundamental en la vida
de cualquier persona es su calidad de vida y mas en todas aquellas personas que

dependen de otras para realizar las actividades basicas de la vida diaria.

Yo soy trabajadora en una entidad de personas con discapacidad intelectual y
considero que la prioridad fundamental de todo trabajador de cualquier entidad de
estas caracteristicas es garantizar la mdaxima calidad de vida de estas personas, asi
como potenciar la autonomia de las personas residentes y garantizar la
autodeterminacién con independencia del grado de discapacidad de la persona.
Aunque en los resultados aparezca un elevado grado de autonomia de forma general,
existen casos, varios casos, en los que eso no ocurre, sino que sucede todo lo
contrario, no se valora la opinién de la persona y lo que esta diga y opine no se tiene

en cuenta.

De tal manera, este estudio quiere reflejar en cierta manera los logros de la
entidad, pero también los fracasos de la misma, para poder mejorar en ocasiones
futuras. Considerando que este centro es uno de los mas avanzados en estas materias,

las posibilidades de mejora para otros centros serian alin mayores.

Para realizar la propuesta de dreas de mejora, objetivo 2 de este estudio, he
considerado los items de la encuesta con puntuacién media inferior a 3, al considerar
la tendencia natural de este tipo de encuestas a las puntuaciones altas. Se obtienen 30

areas de mejora.

Esta propuesta de dreas de mejora serd puesta a disposicidn del centro para

su inclusidn, si lo consideran oportuno, en la cartera de servicios del centro.
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TABLA 4: Areas de Mejora segln la Encuesta.

AREAS

AMBITO

ITEM Clases

Bienestar Emocional

Satisfaccion

Actitud Centro 1.2

Relaciones Interacciones Actitud Centro 4.2
Interpersonales Relaciones Importancia 5.1
Estatus Importancia 7.1
Econdmico Actitud Centro 7.2
Bienestar Material importancia 8.1
Empleo Actitud Centro 8.2
Importancia 9.1
Vivienda Actitud Centro 9.2
Educacién Importancia 10.1

Desarrollo Personal

Competencia

Importancia 11.1

Bienestar Fisico

Desempefio Importancia 12.1
Salud Importancia 13.1

Actividades Importancia 14.1

Vida Diaria Actitud Centro 14.2

Atencidn Sanitaria

Importancia 15.1

Ocio

Importancia 16.1

Actitud Centro 16.2

Autodeterminacion

Autonomia

Control Personal

Importancia 17.1

Actitud Centro 17.2

Metas

Valores Personales

Importancia 18.1

Actitud Centro 18.2

Elecciones

Importancia 19.1

Actitud Centro 19.2

Inclusion Social

Integracion

Participacién Com.

Importancia 20.1

Actitud Centro 20.2

Roles

Comunitarios

Importancia 21.1

Actitud Centro 21.2

Apoyos Sociales

Importancia 22.1

Actitud Centro 22.2
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