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Resumen

El presente documento se ha elaborado con el objetivo de conocer y poder abordar
adecuadamente, la relacion existente entre calidad de vida y discapacidad en las

personas mayores.

Para alcanzar este cometido se ha contado con la colaboracion de un grupo de 15
usuarios de la Fundacion “Conde Fernan Armentéalez” de Melgar de Fernamental
(Burgos) quienes han participado en una investigacion consistente en evaluar su calidad
de vida atendiendo a ocho pardmetros: Bienestar Emocional, Relaciones
Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar Fisico,

Autodeterminacion, Inclusion Social, y Derechos.

Con los resultados obtenidos se ha disefiado un programa de mejora en aquellas

areas que reflejaron una menor puntuacion.

Palabras clave: Discapacidad Intelectual, Planes de mejora, Calidad de vida,

Envejecimiento, Integracion Social, Derechos.



CAPITULO I: FUNDAMENTACION TEORICA

1.1.- INTRODUCCION

Vivimos en una sociedad que se halla en continuo cambio, los avances logrados
en las Ciencias de la Salud aportan mayores apoyos y recursos, la sociedad progresa
hacia una mejora de la integracion social mejorando asi las condiciones de vida de
manera general. Estas son algunas razones por las que se ha originado un incremento
positivo en la calidad de vida de las personas con discapacidad que les ha permitido

alcanzar edades mas avanzadas que diez afios atras.

Las personas mayores con discapacidad intelectual presentan unas peculiaridades
que las hacen diferentes a otros colectivos de la poblacion. De manera general, el DSM-
IV-TR (Asociacion Estadounidense de Psiquiatria, 2000) afirma que los individuos con
discapacidades intelectuales moderadas, tienen cocientes intelectuales de entre 35y 55 y

pueden comunicarse relativamente bien.

Sin embargo, como todas las personas con diagnostico de discapacidad
intelectual, estas personas aprenden mas lento y tienen discapacidades en éreas de
habilidades funcionales como la comunicacion, habilidades sociales, logros académicos
0 habilidades de cuidado personal. A pesar de estas diferencias tenemos la conviccion,
no obstante, de que con la colaboracion adecuada estos individuos pueden tener vidas

completas y significativas.

Nos encontramos, pues, ante una nueva realidad social en la cual debemos estar
preparados para afrontar, de la mejor manera posible, este cambio y fomentar la

integracion social de estas personas.

En la mayoria de ocasiones, como sefialaba Rodriguez (2003) en el Congreso
sobre “Discapacidad y envejecimiento” celebrado en Oviedo en el afo 2003, cuando
hablamos de discapacidad nos estamos refiriendo a personas con enfermedades muy

diversas.



Todos estos términos dan lugar a poder hablar de personas con necesidades
especiales durante los periodos de la infancia, juventud o vida adulta pero pocas veces

se establece una conexion relacionada con la discapacidad y el envejecimiento.

“El paulatino aumento de la esperanza de vida, afecta tanto a la poblacién
general como al colectivo con discapacidad intelectual generando muchas
carencias que, de alguna forma, habra que solventar en aras de conseguir un
envejecimiento saludable, tanto fisica como mentalmente” (Millancalenti y otros,
2007 p. 49)

Con el fin de profundizar méas sobre el tema de la mejora de la calidad de vida de
las personas mayores con discapacidad intelectual, pretendemos realizar una
investigacion sobre los estatus sociales de estas personas y la realidad que existe
actualmente, es decir, cuales son sus preocupaciones cuando envejecen y qué

necesidades tienen durante este proceso.

En la actualidad existen distintos instrumentos para evaluar las caracteristicas de
las personas con discapacidad (escala GENCAT, escala INTEGRAL, test Yesavage...).
Uno de ellos es la escala FUMAT disefiado por Miguel A. Verdugo Alonso, Laura E.

GOmez Séanchez y Benito Arias Martinez en el afio 20009.

Esta escala nos ha parecido la mas adecuada para realizar esta investigacion y
hemos decidido aplicarla a las personas que estan residiendo en la “Fundacion Conde
Fernan Armentalez” de Melgar de Fernamental. Una de las razones por las que nos ha
parecido la mas adecuada es porque esta escala sirve para medir la calidad de vida tanto
de personas mayores, en general, como de personas mayores con discapacidad, en

particular.

Con esta linea de investigacion pretendemos determinar, en primer lugar, cuales
son las caracteristicas diferenciales de estas personas para, a continuacion, disefiar un

programa con el que poder contribuir a mejorar su calidad de vida.



Personalmente deseo dar mi mas sincero agradecimiento a la gerente de la Entidad
“Conde Fernan Armentalez”, D* Asuncion Ortega Villanueva, por su consentimiento y
aprobacion para que esta investigacion saliera adelante y a D? Susana Pascual, psicdloga
del centro, quien me ha ayudado a interpretar los datos gracias a su experiencia con los

usuarios del centro.

Otros reconocimientos son para mis comparieras de trabajo las cuidadoras de
residencia Susana, Maria del Carmen, Socorro, Adoracion y Piedad, las cuales
acumulan, en algunos casos, méas de veinte afios de experiencia de trabajo en dicha
entidad.

También agradezco la colaboracion de los monitores que trabajan por las mafianas
en el centro de dia: Maria JesUs, monitora que esta en la seccion de manipulado de ajos.
Miguel Angel, el cual lleva veinticinco afios trabajando en dicha entidad, es decir desde

que se fundo el centro, y ademas es el conductor y monitor de la seccidn de imprenta.

No en vano, esta investigacion va a servir a los trabajadores de la Fundacién
“Conde Fernan Armentalez” -entre los cuales me incluyo yo también- para conocer con
mas detalle cuales son las necesidades que los usuarios demandan y de esta manera

poder abordar una linea de mejora.

1.2.- OBJETIVOS

El objetivo que nos hemos planteado, a nivel general, consiste en tratar de definir
la manera particular de envejecer que tienen las personas mayores con discapacidad
intelectual. En la concrecion de este objetivo general proponemos los siguientes
objetivos especificos:

e Conocer las carencias que existan en la vida de las personas mayores con
discapacidad intelectual de la Fundacion.

e Discernir cuales son las preocupaciones que adolecen estas personas y qué
papel tiene la sociedad para poder ayudar a las personas mayores con
discapacidad.



e Establecer propuestas de mejora o planes de actuacion para incrementar la
calidad de vida de las personas que residen en la Entidad.

1.3.- JUSTIFICACION DEL TEMA Y RELEVANCIA CON LAS
COMPETENCIAS DEL TIiTULO

El proceso de envejecimiento, que actualmente estd afectando a un significativo
nimero de personas con discapacidad intelectual, (p.c.d.i., en adelante) nos van a
demandar unos servicios, unos programas especificos o, simplemente, adaptar
determinados recursos que satisfagan las necesidades de las personas mayores y las de
sus familiares, es decir, padres y madres los cuales en muchos casos también tienen una

edad avanzada.

Verdugo et al. (2009) indican que en la vida de las personas mayores existen
numerosos cambios, algunos de los cuales vienen precedidos por alguna enfermedad.
Aun asi, esto no impide llegar a alcanzar unos niveles adecuados de bienestar fisico,
psicoldgico y social. Algunos intentos, durante el comienzo, para mejorar la calidad de
vida se dirigieron a analizar sus habilidades, memoria y aprendizaje. Mas tarde los
avances se dirigieron a investigar sobre cOmo conseguir una adaptacion a la jubilacion y

a la vejez.

Finalmente, los estudios mas recientes se han encaminado a conocer y abordar los

indicadores de calidad de vida examinando el nivel de actividad y satisfaccion vital.

“Actualmente, los estudios de calidad de vida se dirigen a conocer y
trabajar los indicadores objetivos de la calidad de vida de los individuos que
influyen en su bienestar. Junto a este tipo de investigaciones, se desarrollan otras
muchas para examinar los servicios prestados y el apoyo social recibido”.
(Verdugo et al, 2009, p.19).

Estas personas nos van a exigir -de hecho lo estan haciendo ya- mayor atencion,
mayor especializacidon en determinadas tareas, una mejor dedicacién y, por supuesto y

no menos importante, una mayor dotacion de medios econémicos.



Es necesario profundizar mas sobre el envejecimiento de las personas mayores
con discapacidad intelectual ya que, como sefiala Pérez (2002), todavia es necesario
seguir investigando e impulsar la realizacion de estudios e investigaciones que nos
ayuden a planificar mejor el proceso de envejecimiento de las personas mayores con

discapacidad intelectual.

“También hay que investigar y determinar los factores de los que depende y

que influyen en la calidad de vida de los mayores con discapacidad intelectual.”

(Pérez, 2002, p. 18).

Segn lo anteriormente expuesto, pretendemos justificar la relacion que esta
investigacion tiene con las competencias impartidas durante el curso en el Méster de
Psicopedagogia. Por ello nos proponemos ahora explicar brevemente la relacion de cada

competencia con la realizacion de este trabajo.

G3. Comunicar las decisiones profesionales y las conclusiones asi como los
conocimientos y razones ultimas que las sustentan a publicos especializados y no
especializados, de manera clara y sin ambigiedades. G5. Responder y actuar de
manera adecuada y profesional, teniendo en cuenta el codigo ético y deontoldgico
de la profesidn, en todos y cada uno de los procesos de intervencion.

Estas competencias tienen mucha relacion con este proyecto ya que —por ejemplo-
para realizar la investigacion hemos necesitado la justificacion y el consentimiento tanto
de la gerente como de los usuarios del centro, y hemos tenido que trabajar en

colaboracion con distintos profesionales.

G6. Actualizarse de manera permanente en las TIC para utilizarlas como
instrumentos para el disefio y desarrollo de la practica profesional.
En este proyecto hemos hecho uso de distintas tecnologias para recoger los datos
representativos obtenidos de la escala FUMAT que hemos aplicado a los usuarios.

G7. Implicarse en la propia formacion permanente, reconocer los aspectos

criticos que han de mejorar en el ejercicio de la profesion, adquiriendo



independencia y autonomia como discente y responsabilizandose del desarrollo
de sus habilidades para mantener e incrementar la competencia profesional.
Los datos obtenidos de esta investigacion servirdn para adquirir mayor
informacion sobre los usuarios y, de esta manera, trabajar en una linea de mejora de su
bienestar fisico, personal, emocional y material; teniendo siempre en cuenta sus

derechos y sus posibilidades de inclusion social.

E3 Aplicar los principios y fundamentos de la orientacion al disefio de
actuaciones favorecedoras del desarrollo personal y/o profesional de las
personas.

Con los datos obtenidos pretendemos mejorar la calidad de vida de los usuarios de
la Entidad y ayudar a los profesionales que alli trabajan a comprender mejor cuéles son

las demandas de estos usuarios.

E4 Disefiar, implementar y evaluar practicas educativas, programas y
servicios que den respuesta a las necesidades de las personas, organizaciones y
colectivos especificos.

Este trabajo tiene como finalidad evaluar cémo se sienten las personas mayores
con discapacidad, es decir, determinar cuales son las necesidades que este colectivo

presenta y cémo la sociedad puede mejorar la calidad de vida de estas personas.

E 5. Planificar, organizar e implementar servicios psicopedagdgicos.
Durante la fase de investigacion se han desempefiado bastantes de las funciones
de un psicopedagogo, entre las cuales se encuentran las funciones de orientacion,

asesoramiento y planificacion.

E6 Aplicar los fundamentos y principios basicos de la gestion a la
planificacion de acciones de coordinacion y liderazgo de equipos
psicopedagdgicos favoreciendo el trabajo en red entre los diferentes agentes e
instituciones socioeducativas.

Para poder llevar esta investigacion ha sido necesaria la coordinacién de todo el
personal del centro de la Fundacion “Conde Ferndn Armentalez”. Como se ha dicho,

hemos mantenido una estrecha colaboracion con la psicologa de la Fundacion y los
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trabajadores que, con su larga experiencia, han ofrecido una informacion de gran interés
complementaria a los resultados de la Escala Fumat. Otra de las colaboraciones
importantes requeridas es la de los propios usuarios ya que sin su ayuda esta
investigacion no habria podido llevarse a cabo.

Deseamos dejar constancia, también, de que algunas opiniones personales sobre el
tema de “el envejecimiento de las personas mayores con discapacidad intelectual” han
podido ser contrastadas a lo largo del proceso de elaboracion del presente “Trabajo de

Fin de Méster” con las de autores relevantes.

Es seguro que estas personas con discapacidad, que hoy son jovenes, en un futuro
llegaran a tener una vida més prolongada en el tiempo. Ello es debido a los avances en
las areas sanitaria y de servicios sociales pero también en dmbitos como los de la
psicopedagogia, gracias a los cuales se conciben las mejoras tanto en su salud como en
su calidad de vida. La autora Rosa Pérez Gil opinaba hace unos afios, de la misma
manera, que se trata de un tema poco investigado hasta el momento y que necesitamos
preguntarnos sobre una serie de cuestiones que en un futuro proximo nos habran de

afectar a todos:

“También es preciso reconocer que tenemos muy poca informacion sobre
cémo perciben las propias personas con discapacidad su envejecimiento
¢estamos siquiera abordando esta cuestion?, ¢alguien ha investigado?, ¢alguien
les ha preguntado?” (Pérez, 2002 p. 15).

“;Como podrian envejecer las personas retraso mental? (;Podrén envejecer
de otra forma? ¢(Como envejecerdn esos hombres y mujeres jovenes que hoy
trabajan y tienen presencia social? ¢ Como desean envejecer? ¢ Cémo envejeceran
las personas con mayores necesidades de apoyo? ¢COmo podriamos conseguir
todo esto que unos y otros vamos imaginando y deseando? La utopia, el paraiso

factible solo podra ser construido entre todos” (Pérez, 2002 p. 16).
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Otros destacados autores comparten también el pensamiento de que la calidad de

vida de las p.c.d.i. es aun por hoy un tema que necesita de mas detenimiento y
observacion.

Sobre la base de un modelo teorico solido, se ha desarrollado una escala
para evaluar de forma objetiva la calidad de vida de las personas mayores que
son usuarias de servicios sociales. Esta medicion con indicadores objetivos es util
para evaluar el disefio de entornos o programas de servicios de manera sensible.
(Verdugo et al, 2009, p.25).

Otra de las justificaciones que observamos en el momento de realizar este trabajo
es la relacion estrecha que tiene esta investigacion con las competencias que se
desarrollan en la asignatura de “Personas con Necesidades Educativas Especificas”
impartida por los profesores de la universidad de Valladolid D. José Sixto Olivar y D.
Mariano Rubia. En este sentido, se valoran el grado de adquisicion de alguna de sus

competencias tanto generales como especificas.

Dentro de las competencias generales de la asignatura se destacan:

G2. Tomar decisiones a partir del analisis reflexivo de los problemas,
aplicando los conocimientos y avances de la psicopedagogia con actitud critica y

hacer frente a la complejidad a partir de una informacién incompleta.

Esta competencia tiene mucha relacion con el tema elegido ya que a partir del
analisis de los datos obtenidos por la escala FUMAT, hemos querido analizar la

informacion y extraer unas conclusiones coherentes.

G3. Comunicar las decisiones profesionales y las conclusiones asi como los
conocimientos y razones ultimas que las sustentan a publicos especializados y no

especializados, de manera clara y sin ambigiiedades.

Es de vital importancia que los resultados de esta investigacion sirvan para un fin,
es decir, utilizarlos para introducir cambios significativos. En este caso los resultados

obtenidos de la Fundacion nos serviran, tanto a mi como al resto de trabajadores, para
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determinar mejor cuales son las necesidades de nuestros usuarios y las posibilidades de

mejora.

G4. Tomar conciencia de las creencias y estereotipos sobre la propia cultura
y las otras culturas o grupos y de las implicaciones sobre su actuacion
profesional y potenciar el respecto de las diferencias individuales y sociales. G5.
Responder y actuar de manera adecuada y profesional, teniendo en cuenta el
cddigo ético y deontolégico de la profesion, en todos y cada uno de los procesos

de intervencion.

Ha sido necesario que, durante la investigacion, hayamos mantenido el mayor
respeto y confidencialidad ya que en todo momento hemos respetado el derecho a la
privacidad y nunca se ha revelado ningin dato personal que haya podido dafiar o violar
la integridad fisica y/o psiquica de los usuarios del centro.

G7. Implicarse en la propia formacion permanente, reconocer los aspectos
criticos que ha de mejorar en el ejercicio de la profesion, adquiriendo
independencia y autonomia como discente y responsabilizandose del desarrollo

de sus habilidades para mantener e incrementar la competencia profesional.

Esta basqueda, a mi juicio, es el comienzo de un estudio que puede continuar a lo
largo de un tiempo ya que la investigacion relacionada con una sociedad es continua y,

por lo tanto, consideramos necesario realizar una investigacion de manera permanente.

En relacién, por su parte, con el grado de adquisicion de competencias especificas
de la asignatura de “Personas con Necesidades Educativas Especificas” deseamos

destacar:

E 1. Detectar y conocer las necesidades socioeducativas de las personas,
grupos y organizaciones a partir de diferentes metodologias, instrumentos y
técnicas, tomando en consideracion las singularidades del contexto.

Esta competencia es una de las que mas relacion tiene con este trabajo ya que
viene a ser un poco el resumen de la investigacion que hemos llevado a cabo con la

ayuda del equipo técnico y los usuarios de la Entidad.

13



E 3. Aplicar los principios y fundamentos de la psicopedagogia al disefio de
actuaciones favorecedoras del desarrollo personal y/o profesional de las
personas.

Con esta competencia queremos argumentar cuél va a ser el hilo fundamental de
este trabajo ya que los resultados de este estudio nos serviran para mejorar los servicios

que prestamos a los usuarios.

E 8. Formular nuevas propuestas de mejora de la intervencion
psicopedagogica, fundamentadas en los resultados de la investigacion

psicopedagogica.

Con los resultados obtenidos se ha pretendido desde un principio hacer llegar
nuevas propuestas para mejorar la calidad de vida de las p.c.d.i. en general y en

concreto de los usuarios de nuestro Centro.

1.4.- FUNDAMENTACION TEORICA Y ANTECEDENTES:

Gracias a la Gerontologia, ciencia dedicada al “estudio del proceso del
envejecimiento en sus aspectos biologicos, psicologicos y sociales” (Lopez Mongil,
1987, p. 14), se han logrado numerosos avances en relacion a la mejora de la calidad de
vida de las p.c.d.i.. Una constatacion palpable ha sido que, afio tras afio, los
medicamentos hayan mejorado en calidad y eficacia lo que ha favorecido el incremento
de la longevidad que se ha traducido en que se esté consiguiendo alargar la vida de un

modo muy notable.

“La mejora de las condiciones médicas y de salud ha alargado
considerablemente la vida humana en general y la de las personas con deficiencia
en particular. El incremento en la esperanza de vida dentro del colectivo es
significativo” (Pérez, 2002 p. 21).

“El aumento de la esperanza de vida en distintos subgrupos de
discapacitados, la mejora en la calidad tanto de los cuidados médicos como de la

atencién en residencias, junto a la progresiva desapariciéon de grandes

14



instituciones han hecho que en la Gltima década haya aumentado el interés por la
creacion de servicios y por el desarrollo de investigaciones sobre personas de
edad avanzada con discapacidad, plantedndose la necesidad de proveer servicios
y resolver necesidades no planificadas” (Bodalo, 2004 p. 141).

Otro aspecto importante a resefiar es el tema del envejecimiento prematuro de las
p.c.d.i. dado que parece demostrado el que padezcan algunas dificultades previas
provoca que su deterioro tanto fisico como cognitivo comience antes que la media

normal del resto de la poblacién.

“En general se puede decir que el proceso de envejecimiento sera tanto peor
cuanto mayor sea la patologia asociada: por ejemplo, un adulto con demencia
severa, con pardlisis cerebral que le ha condicionado una tetraparesia y crisis
epilépticas, etc., tendra sin duda durante la vejez una calidad peor que la persona
con deficiencia mental que a lo largo de su vida ha tenido plena autonomia
motora, y las tendencias medicas y asistenciales seran también durante los

ultimos arios totalmente diferentes” (Pérez, 2002 p. 28).

Por esta razén consideramos muy importante trabajar para mejorar la calidad de
vida de estas personas y que su proceso de envejecimiento sea lo méas saludable y

satisfactorio.

Hubiera resultado muy dificil realizar un acercamiento al conocimiento del
proceso de envejecimiento de las p.c.d.i. sin un conocimiento previo referido a la

conceptualizacion del proceso de discapacidad intelectual.

Asi, en un primer momento, trataremos precisamente estos aspectos a traves de
una revision sobre el tema que permita clarificar aspectos tales como el concepto actual
de discapacidad intelectual, datos demograficos, atencion prestada a las p.c.d.i. en

nuestro pais y el significado del concepto calidad de vida para las p.c.d.i.

A continuacion, recogeremos algunas reflexiones sobre el proceso de

envejecimiento en p.c.d.i. para completar este apartado con un analisis de los nuevos
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retos de las p.c.d.i. en relacién a su proceso de envejecimiento: los derechos de las
p.c.d.i, la actividad laboral, el cambio de imagen social, la atencion socio-sanitaria, el

futuro de la cohabitacion y las relaciones interpersonales y afectivas.

1.4.1- Estado actual de la cuestion

El principio de normalizacion se inicia con una importante presencia en la
formulacién de politicas de intervencion sobre las personas con discapacidad, y su
principal consecuencia serd la promulgacion en 1978, en nuestro pais, de la
Constitucién Espafola (Cortes Generales, 1978) momento a partir del cual se inicia un
viaje hacia el enfoque de los derechos humanos en la atencion de las necesidades del

colectivo de personas con discapacidad.

La Constitucion Espafiola, en su Art. 9.2 reconoce a todos los espafioles la
igualdad ante la Ley: “Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones
para que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean
reales y efectivas; remover los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y
facilitar la participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, econémica,

cultural y social”.

En congruencia con estos preceptos, y referido al proceso de integracion, nuestra
Carta Magna, incide de nuevo en el tema, y en su Art. 49 expresa: “Los poderes
publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion
de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencién
especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los
derechos que este Titulo otorga a los ciudadanos”.

Desde esta perspectiva comienza a perfilarse el principio de integracion como la
necesidad de adaptacion del entorno al sujeto (adaptaciones curriculares en la escuela,
accesibilidad al puesto de trabajo, etc.) desplazando del sujeto a su medio el peso central

para el proceso de incorporacion de las personas con discapacidad.
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La publicacion de la Ley 13/1982 de Integracion Social de los Minusvalidos
(LISMI, en adelante) en 1982, sienta de manera definitiva las bases de la integracién de
las personas con discapacidad en nuestro pais. La LISMI entiende que para lograr la
participacion e igualdad de todos los ciudadanos no bastan las medidas de rehabilitacion

orientadas hacia las personas con discapacidad.

La experiencia ha demostrado que es en gran parte el medio donde se encuentre la
persona el que determina, en efecto, una deficiencia o incapacidad sobre la vida diaria
de una persona. Desde este punto de vista, entendemos que son las discriminaciones
positivas y las medidas de equiparacion las que permiten garantizar los derechos de las
personas con discapacidad a través de apoyos complementarios, ayudas técnicas y
servicios especializados que les permitan vivir lo mas normalmente posible tanto en sus

hogares como en la comunidad.

Hace apenas unos meses, la Junta de Castilla y Leon ha aprobado la Ley 2/2013
de lgualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad en donde se
establecen las directrices que deben guiar las intervenciones dirigidas a lograr un pleno
proceso de integracion de las personas con discapacidad. Esta ley nace, a su vez, en el
contexto de la “Ley de Promocion de la Autonomia Personal y de Atencion a las
Personas en situacion de Dependencia y a sus Familias” aprobada en diciembre de 2006
por las Cortes Generales, por la que se amplian y consolidan los derechos ciudadanos de

las personas con discapacidad en nuestro pais.

Directamente relacionado con la atencion a las p.c.d.i. se encuentra el concepto de
Calidad de Vida. Como sefiala Tamarit (2006), la calidad de vida es un concepto clave
que se configura dia a dia en los servicios sociales de todo el mundo desarrollado como
un elemento esencial para la concepcién de modelos teoricos, la investigacion, la

generacion de recursos de apoyo y el desarrollo de politicas sociales.

A fin de mejorar la calidad de vida de las p.c.d.i. en proceso de envejecimiento,
Edgerton (1996) apunta que los adultos con discapacidad intelectual desempefian un rol
activo en sus comunidades y se sienten mas satisfechos consigo mismos y con sus vidas

cuando éstas se dirigen a una vida independiente.
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Para finalizar el presente epigrafe, presentamos una cita que presagia el futuro de
la intervencion en p.c.d.i. a fin de lograr un envejecimiento con éxito entre esta

poblacion y que coinciden plenamente con nuestras expectativas:

“Los principios de actuacion para lograr un envejecimiento de calidad en
esta poblacion se deben centrar en potenciar su inclusion en la comunidad, su
autodeterminacion y en que reciban el maximo apoyo familiar. Y estos principios
deben ser aplicados desde la juventud para que las personas puedan llegar a un
envejecimiento pleno con todo su potencial desarrollado” (Schalock y Verdugo,
2003. pp. 170).

1.4.2.- El proceso de envejecimiento en personas con discapacidad intelectual

El proceso de envejecimiento, actualmente, estd afectando a un creciente nimero
de p.c.d.i. fundamentalmente debido —como se ha dicho- a las mejoras en su calidad de

vida y consecuentemente a la mejora de su esperanza de vida.

Como sefialan Berjano y Garcia (2010) el proceso de envejecimiento de las
p.c.d.i. se encuentra influenciado por los hechos ocurridos a lo largo de su etapa de vida
(atencion temprana, relaciones sociales, adecuada atencion sanitaria...). Mientras que
por regla general las personas con envejecimiento cuentan con recursos sanitarios
definidos, las personas con p.c.d.i. en proceso de envejecimiento suelen carecer de

recursos especificos para ser atendidas de una manera adecuada.

A dia de hoy carecemos todavia de herramientas que nos permitan hacer un
seguimiento efectivo del proceso de envejecimiento de las p.c.d.i. con el fin de predecir
cuales seran sus necesidades en un futuro en lo referente a aspectos de su calidad de
vida. No obstante existen algunos autores que han comenzado a validar instrumentos
(Verdugo et al, 2009, Shalock y Verdugo 2002, 2003, 2007, 2008) que facilitan la
elaboracion de propuestas de medicion e intervencion sobre la calidad de vida de las

p.c.d.i.
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Lo que si parece claro es que nos estamos refiriendo a un significativo nimero de
personas. Segun datos del Imserso (2013) correspondientes al afio 2011 estamos
hablando de 254.762 personas con discapacidad intelectual, de un total de 3.367.457
personas con algun tipo de discapacidad aunque haya que tener en cuenta que en la

discapacidad de una misma persona pueden concurrir mas de una deficiencia.

PERSONAS VALORADAS, DISTRIBUCION SEGUN CC.AA. Y TIPO DE PRIMERA DEFICIENCIA (') QUE CONCURRE
AUTONOMIA NEUROMUS- ENF. INTELECTUAL MENTAL VISUAL AUDITIVA EXPRESIVA MIXTA TOTAL
CULAR CRONICA

ANDALUCIA 197.720 55.679 114.091 52.548 74054 51550 38616 3.012 6122 21700 575.092
ARAGON 30.100 10125 21.184 7.490 12,191 9122 6821 760 1705 3.192  102.690
ASTURIAS [PRINCIPADO DE) 8689 3.881 44947 3.662 13.608 5155 6.069 672 1321 3.124 91.128
CANARIAS 28333 7371 14231 12.080 18912 5342 4113 356 2500 3820 97.058
CANTABRIA 8.909 2.597 5.642 2023 6508 2292 1626 197 3811 5.249 38.854
CASTILLA Y LEON 62483 19.911 35366 20433 26.711 19.063 15.305 1.617 5885 6936 213710
CASTILLA-LA MANCHA 67.376 14.947 17619 9.832 8259 11101 6265 492 5989 3.766 145.646
CATALURA 160.238 47.850 94.065 39.249 95560 38711 30713 2009 9415 18675 536485
CIUDAD DE CEUTA 2501 810 2468 794 1.271 758 330 66 28 398 9.424
CIUDAD DE MELILLA 4514 868 2832 552 1172 1181 637 70 77 277 12.180
COMUNIDAD VALENCIANA 201.070 39.949 48311 27.085 41016 21263 14.546 1457 2307 5927 402931
EXTREMADURA 30473 8.233 32879 479 10,530 9752 3618 835 942 1.150 103.203
GALICIA 71.880 17.860 51.806 12.682 23060 11587 13.128 734 1592 2923 207252
SLAS BALEARES 17.990 5254 10408 5402 8648 3979 2802 393 344 2063 57.283
MADRID {COMUNIDAD DE) 97.897 36.299 64949 28.761 38498 32783 24877 2387 8077 13184 347.712
MURCIA (REGION DE) 78.820 14.466 38692 10.735 20937 13.987 10117 1552 9714 4865 203.885
NAVARRA (COMUNIDAD FORAL) 12222 4650 7605 4.000 5413 3657 3119 465 16 1.098 42245
FAIS VASCO 41.571 17.246  33.561 10.555 23201 12693 10618 1.302 1.857 3.096 155700
RIOJA (LA) 7.984 2297 4414 2088 2958 2169 1671 181 412 805 24 979
432.507 256.145 194.991 18.557 62.114 102.248 3.367.457

Tabla 1. Fuente: Imserso (2013)* en la discapacidad de una misma persona pueden concurrir més de una deficiencia.

Los datos no son tan claros a la hora de establecer el nUmero de personas mayores
de 65 afos con discapacidad intelectual pero podriamos establecer un porcentaje
teniendo en cuenta que el total de estas personas con grado de discapacidad reconocido
igual o mayor al 33% representa un 40,75% del total, lo que aplicado al dato que
poseiamos del total de 254.762 personas con discapacidad intelectual nos llevaria a
deducir que estamos hablando de unas 103.800 personas mayores de 65 afios con

discapacidad intelectual en nuestro pais.

PERSONAS CON GRADO DE DISCAPACIDAD RECONOCIDO IGUAL O MAYOR AL 33%.
DISTRIBUCION SEGUN TRAMOS DE EDAD A FECHA DE 31-12-2011

Tramo de edad Hombres Mujeres Total
017 69.292 41.716 111.008

18-34 131 566 92147 223713

35-64 631172 546.749 1177.921

65-80 300779 360.845 Ge1.724

80- 119.828 258 686 378.514

1.252.637 1.300.243 2.552.880

Tabla 2. Fuente: Imserso (2013)

1.4.3.- Nuevos retos y desafios

Uno de los retos y desafios a la hora de hablar de mejorar la calidad de vida de las
p.c.d.i. es determinar la proporcion y grado de adecuacion de los apoyos que reciben. Es
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necesario para esto, que se establezcan “leyes y derechos” que aboguen por una mejora
de los apoyos recibidos y que favorezcan la integracion de estas personas en su
comunidad. El reciente nombramiento, por ejemplo, de D? Angela Bachiller como
concejala en el Ayuntamiento de Valladolid acaba de abrir un interesante debate sobre
el ejercicio del derecho al voto de las personas con discapacidad (Norte de Castilla,
2013).

Actualmente las leyes en nuestro pais, como sefialan Berjano y Garcia (2010),
recogen:

= El caracter universal y pablico de todas las personas en situacion de dependencia
en condiciones de igualdad y no discriminacion.

= La valoracion de las necesidades de las personas atendiendo criterios de equidad
para garantizar la igualdad real.

= Laequidad en la distribucion de los recursos.

= La promociodn de las condiciones precisas para que las personas en situacion de
dependencia puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomia posible.

» La permanencia de las personas en situacion de dependencia, siempre que sea
posible, en el entorno en el que desarrollan su vida.

= La colaboracion de los servicios sociales y sanitarios, publicos y privados, con y
sin &nimo de lucro, en la prestacion de los servicios a los usuarios del Sistema

Nacional de Dependencia.

®  Lacoordinacién y colaboracion interadministrativa.

Otro de los desafios que se tienen que abordar en nuestra sociedad en relacion
con las p.c.d.i. es la “actividad laboral y el envejecimiento”. Los Centros Especiales de
Empleo (CEE) y los Centros ocupacionales (CO) se han encontrado con este problema
social emergente. Berjano y Garcia (2010) concluyeron que: “el problema actual es que las
personas que acuden a los CEE o a los CO estan experimentando una serie de cambios como

consecuencia del inicio del proceso de envejecimiento por el que se ven afectadas”. (p. 71)

La actividad laboral tiene una gran importancia en el proceso de socializacion de
las p.c.d.i.,, por esta razdn es necesario incentivar a las comunidades autdnomas a

invertir en nuevas vias de trabajo protegido para que estas personas ganen en confianza
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y se integren correctamente en la sociedad. Algunas de las razones por las que la

actividad laboral es beneficiosa para las p.c.d.i. son:

1. El empefio de una actividad laboral ayuda a establecer unos horarios y rutinas como
por ejemplo: la hora de levantarse, de hacer un descanso a mitad mafana, de
disfrutar del tiempo libre después de la finalizacion de la jornada... Como bien
sefialan Berjano y Garcia (2010), estas rutinas generan una serie de conductas que
proporcionan unos habitos saludables de vida que pueden ayudar en un futuro a
conseguir un proceso de “autodeterminacion”.

2. La realizacion de estos habitos favorece que se establezca un horario de comidas
continuo asi como los tiempos de ocio que se comento anteriormente. En los casos
de los CEE y los CO también se favorece una rutina en lo referente al horario de
regreso al hogar, ya sea a una casa particular, un piso tutelado, una residencia...
donde puede disfrutar de tranquilidad y realizar actividades diferentes (ocio, ver la
television, jugar a las cartas, pintar...)

3. Finalmente y no menos importante la rutina laboral favorece la adquisicion de
habitos en la vestimenta, debido principalmente a que siempre deben de llevar un

uniforme, botas de trabajo, guantes...

Algunos cambios atribuidos al envejecimiento de las p.c.d.i. en relacién a la
actividad laboral son disminucién del ritmo de trabajo, mayor torpeza y/o falta de
atencion. También existen cambios en los rasgos de la personalidad como, por ejemplo,
el aumento de la irritabilidad o frecuentes cambios de humor, angustias, fobias y

obsesiones que no habian aparecido anteriormente.

Todas las razones expuestas nos indican que la actividad laboral es muy
beneficiosa para las personas mayores con discapacidad intelectual y la inactividad
implicaria una pérdida de relaciones sociales que provocarian en la persona una
situacion de apatia debido a que gran parte de su vida se han dedicado a relacionarse

con comparieros y personas de su entorno.

Por otro lado, algunos de los desafios que se consideran como retos a superar de

las p.c.d.i. estan referidos a “la imagen social” y a la “atencion socio-sanitaria”:
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1. Refiriéndose a la “imagen social” de las p.c.d.i es un hecho real el desconocimiento
general que las personas tienen sobre las caracteristicas que pueden tener algunas
personas afectadas por deficiencias, trastornos que pueden dar lugar a una
discapacidad intelectual. En este caso el desconocimiento da lugar a un rechazo
general que se muestra evitando el contacto con la persona. En este caso esta
conducta que se podria denominar de “etiquetado” provoca que la p.c.d.i no termine
de integrase del todo afectando asi, a su calidad de vida. Una posible solucién a este
problema podria consistir en integrar a la p.c.d.i. en pisos tutelados o semi-asistidos,
animando a la sociedad y a ellos mismos a participar en las actividades existentes
cerca de su area local. Es necesario animar a la poblacién a eliminar los roles de que
la p.c.d.i. en determinados ambientes tienen determinados comportamientos con el

fin de lograr una normalizacion.

2. Por otro lado cuando hablamos de “atencion socio-sanitaria” se dice que las p.c.d.i.
tienen una menor esperanza de vida en comparacién con el conjunto de la poblacion
en general. Este hecho ha favorecido el desarrollo de numerosas investigaciones
para intentar aumentar la esperanza de vida de este colectivo. De manera general
cuanto mayor es el grado de discapacidad intelectual se pude decir que mayor es el
grado de mortandad. El sindrome de Down tiene un alto grado de mortandad, esto es
debido principalmente a que el sindrome de Down trae consigo la aparicién de
numerosas enfermedades (cardiopatias, asma...). Como sefialan Berjano y Garcia
(2010) la atencion sanitaria deberia prestarse desde los equipos de atencion primaria,
esto es algo todavia inexistente debido a que no existe un equipo especializado en la
atencion a p.c.d.i. Por ello se considera necesario crear programas que transmitan
informacion sobre el envejecimiento de las p.c.d.i en lo referente a temas como los
cambios fisicos, cognitivos, cambios a nivel emocional o social. Otro de los
problemas referidos a la atencidon sanitaria es la incapacidad, en ocasiones, que
tienen las p.c.d.i. en quejarse y transmitir dolor atribuyendo de esa manera
diagnosticos erroneos o confundiéndolo con enfermedades psiquiatricas (conductas
agresivas, demencia...). Es necesario mejorar la comunicacion médico-paciente
aunque esta labor en la mayoria de las ocasiones resulte extremadamente

complicada.
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“Todas estas circunstancias, conducen a la necesidad de establecer una
normativa legal para lograr una adecuada asistencia sanitaria de las p.c.d.i.,

especialmente en el proceso de envejecimiento ”. (Berjano y Garcia, 2010, p. 82).

Finalmente, para concluir este apartado, hemos creido conveniente abordar los
temas del “futuro de la cohabitacion” y las “relaciones interpersonales y afectivas” de
las p.c.d.i.:

1. Cuando se habla del “futuro de la cohabitacion” se refiere al lugar donde las p.c.d.i.
van a residir en un futuro préximo en el que los padres o tutores a su cargo, no
puedan hacerse cargo debido a diferentes causas: enfermedad, envejecimiento... De
manera general los padres optan por el futuro de sus hijos pase por una residencia.
Es muy importante que se fomente la integracion en la comunidad donde este
ubicada la residencia. Otro planteamiento como mejora de las residencias podria ser
la opcidn de pisos tutelados o asistidos en los que se consigue una mayor autonomia
y privacidad. Durante el proceso de ingreso en un nuevo hogar ya sea una
residencia, piso tutelado o asistido, se tiene que tener en cuenta que el cambio de
lugar puede provocar en la p.c.d.i. una situacion de nerviosismo e irritacion debido
al desconocimiento del nuevo entorno. Es importante que la insercién se produzca
de manera paulatina. En todo momento se considera importante actuar siempre
teniendo en cuenta los intereses personales de la p.c.d.i. Como sefialan Berjano y
Garcia, (2010) es posible integrar a la p.c.d.i. en pisos tutelados con los apoyos
necesarios requeridos y asi, de esta manera, gocen de los mismos derechos que

cualquier ciudadano beneficiandose de las ventajas y recursos gque ello conlleva.

2. En lo tocante a la cuestion de las “relaciones interpersonales y afectivas” podemos
sefialar la sexualidad como un tema tabd en el cual las p.c.d.i. si pueden mostrar su
afecto con abrazos, besos, caricias... pero las relaciones sexuales como sefalan
Berjano y Garcia (2010) queda prohibido tener relaciones sexuales “besitos si pero
mas no”. La sexualidad, nos sigue comentando, es un derecho el cual sirve para
expresar nuestros sentimientos, deseos y emociones y debe prolongarse en el tiempo
incluso en la vejez. Es por ello importante sefialar que las p.c.d.i. tienen el derecho a
mostrar sus sentimientos de la manera que sepan hacerlo, y la sociedad debemos

respetarlo. Es necesario cambiar la mentalidad de muchos padres y tutores que
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consideran que las p.c.d.i. a su cargo no tienen estas necesidades. Por esta razon, se
considera necesario crear programas centrados en estos aspectos tanto para las
personas interesadas, p.c.d.i., como para sus tutores o familiares y actuar como
mediador entre la p.c.d.i. y las familias respetando siempre la voluntad de los
tutores. Para Berjano y Garcia (2010) los temas a tratar podrian ser, en este sentido,

los siguientes:

Las diferentes situaciones juridicas de la persona discapacitada.

El derecho legal del discapacitado a desarrollar su propia sexualidad.

El derecho de la familia en relacion a la sexualidad del discapacitado.

El poder de decision del discapacitado sobre su planificacion familiar.

Estos cuatro temas bien podrian ser el punto de partida de una intervencién como
la que pretendemos desarrollar en el capitulo siguiente si bien hayamos optado, como se
verd, por centrarnos en las limitaciones que se habran de detectar en el grupo en
concreto, objeto de este estudio, como la percepcion de la calidad de la atencién
recibida, autopercepcion del propio estado de salud o grado de adquisicion de

determinadas habilidades sociales.
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CAPITULO I1: DISENO DEL ESTUDIO

Tras fundamentar el presente Trabajo, nos proponemos un disefio de lo que podria
constituir un novedoso modelo de intervencion adecuado para colectivos de personas

mayores con discapacidad intelectual.

2.1.- METODOLOGIA Y DISENO

Antes de comenzar a realizar esta investigacion teniamos varios proyectos en
mente. Mi tutor, D. Xoan Gonzalez, y yo barajamos la posibilidad de realizar una
investigacién basada en mejorar el bienestar fisico de las personas mayores con
discapacidad, ya que yo soy diplomado en Educacion Fisica y ademas trabajo en un

centro de personas con discapacidad.

Estudiando las posibles aportaciones que tenia este tema observamos que era un
tema muy amplio y del que ya hay muchos estudios que hablan y proponen soluciones
muy interesantes, por 1o que no acordamos seguir por esta linea de investigacion debido

a que parecia que estaba suficientemente completa.

Por esta raz6n decidimos realizar una investigacion sobre la calidad de vida que
tienen las personas mayores con discapacidad teniendo como referencia a un grupo de

los usuarios del centro donde yo prestaba servicio.

Hasta este momento contabamos con dos cosas importantes para la investigacion.
En primer lugar teniamos a los sujetos a analizar. Un grupo de 15 usuarios de la Entidad
y en segundo lugar teniamos la experiencia en mi caso de tener contacto con los

usuarios de este centro.

Pero faltaba algo muy importante y fundamental para que se lleve a cabo una
investigacion de este tipo y es las herramientas de medida. Necesitabamos algin
instrumento de medida que diera una aproximacion coherente y contrastada de la
calidad de vida de estas personas para saber que demandas son las que les atafien y que
podemos hacer, los cuidadores y la sociedad en general, para satisfacer estas demandas.
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Buscando herramientas encontramos dos muy interesantes que pasaremos a

describir a continuacion.

2.2.- HERRAMIENTAS Y ESTRATEGIAS UTILIZADAS

En la actualidad existen diferentes instrumentos para evaluar la calidad de vida de
las p.c.d.i. Durante la busqueda que se realiz6 de tests que nos sirvieran para obtener la

informacion encontramos la escala “FUMAT” y el test “Yesavage”.

El test “Yesavage” es un instrumento de medida heteroadministrado especializado
en la medicion de la depresion en personas mayores de 65 afios por lo que
consideramos que, con solo su aplicacion, no podrian conseguirse todos los objetivos de

la presente investigacion (Anexo ).

De ahi que tuviéramos que optar por otro instrumento mas adecuado, lo que
ocurrié con la Escala FUMAT (Verdugo Alonso, M. A., Gbmez Sanchez, L. E, y Arias
Martinez, B., 2009). La escala FUMAT es una escala que sirve para medir la calidad de
vida de las personas mayores y personas mayores con discapacidad. EI ambito de

actuacion de esta escala es personas a partir de 18 afios.

Ambos son clasicos instrumentos de medida oficiales y nos parecian adecuados
para obtener informacion relevante para esta investigacion pero decidimos decantarnos
por la escala FUMAT ya que parecia mas completa debido a que recoge mas

informacion.

“La importancia del instrumento radica principalmente en que no existen en
nuestro contexto muchos instrumentos adecuados para medir la calidad de vida

en esta poblacion” (Verdugo et al, 2009, p.7).

La escala FUMAT es de facil aplicacion y su cumplimentacién resulta agil ya que
en unos 10 minutos puede realizarse por completo. Uno de los motivos fundamentales

por el cual hemos elegido este instrumento de medida es que esta encaminado a la
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medicion de la calidad de vida de las personas mayores Yy personas mayores con

discapacidad.

Como sefialan Verdugo et al (2009) la Escala FUMAT se construy6 a razon de ser

aplicada a colectivos de personas mayores con discapacidad y personas con

discapacidad fisica grave.

“El objetivo general de esta investigacion ha consistido en construir una
escala de Calidad de Vida aplicable a personas mayores y personas con
discapacidad como una estrategia para evaluar y mejorar la calidad de sus

servicios, programas y apoyos”. (Verdugo et al, 2009, p.27).

Estas son algunas de las posibles aplicaciones que tiene la escala FUMAT:

“La Escala FUMAT permite, por tanto: (a) obtener datos objetivos referentes
a la calidad de vida de los usuarios y de las condiciones que influyen en su
funcionamiento; (b) valorar con el mismo instrumento todos los servicios
proporcionados (rehabilitacion, unidad de memoria y Alzheimer, servicio de
orientacion gerontoldgico, consultas externas, atencion al usuario); y (c) obtener
datos de todos ellos en relacion con cada una de las ocho dimensiones de calidad
de vida”. (Verdugo et al, 2009, p.25).

Con este tipo de investigacion no se trata clasificar a las p.c.d.i. sino todo

lo

contrario. Con esta escala pretendemos recoger informacién que sirva para conocer un

poco mejor las caracteristicas y necesidades que tienen las personas mayores con

discapacidad de la Fundacion “Conde Fernan Armentalez”.

“En cambio, no debe utilizarse la escala como una estrategia para clasificar
a las personas evaluadas, sino como una guia u orientacion para impulsar
propuestas en la practica diaria, en los servicios o en la politica de la
organizaciéon que contribuyan de manera significativa a mejorar la calidad de
vida de las personas mayores y de las personas con discapacidad a las que se
atiende. Los indicadores de aplicabilidad del instrumento son, por un lado, sus
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propiedades psicométricas; y por otro, el consenso social, puesto que los
indicadores incluidos fueron ratificados por varios expertos en personas mayores
y discapacidad”. (Verdugo et al, 2009, p.25-26).

Algunas de las ventajas que tiene evaluar a la persona con discapacidad con esta
escala es que no hace falta que el evaluado tenga que contestar a ninguna pregunta ya
que el evaluador puede realizar perfectamente la escala teniendo en cuenta a la persona,
es decir, el evaluador tiene que estar durante un tiempo en contacto con la persona antes
de evaluarla, en concreto un tiempo superior a tres meses, para saber de buena tinta

como es y de esta manera ser lo mas justo posible.

Su finalidad es identificar la calidad de vida de una determinada persona con el fin
de realizar planes de apoyo individualizados y proporcionar una medida fiable para la

supervision de los progresos y los resultados de los planes.

Como sefialan Verdugo et al (2009) el procedimiento de recogida de datos de la
escala es de observacion estructural. Esta desarrollada para ser aplicada en ambientes

institucionales y por personal del centro tras un periodo de contacto con la persona.

Las ventajas son numerosas ya que no requiere colaboracion del usuario que es
evaluado con lo que de esta manera se evitan sesgos relacionados con la persona mayor
evaluada. Ademas esta escala es cumplimentada por la persona que evalUa por lo tanto

la cantidad de tiempo que se ahorra es notable.

También es de gran importancia tener en cuenta que para hacer una evaluacion sin
vernos influidos por nuestro propio criterio debemos fijarnos en, los cambios
fisioldgicos, psicolégicos y ambientales, asi como las variables moduladoras sobre las

consecuencias que estos cambios tienen en las personas.
Es importante que el evaluador no se deje influenciar por sus expectativas. El

evaluador debe mantenerse en una posicion neutral sin hacer diagndsticos ni

interpretaciones personales de la persona evaluada por su condicion de persona mayor,
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por su discapacidad o su forma de ser. Como sefiala Verdugo et al (2009)”Conocer

estos sesgos, es siempre la mejor forma de evitarlos”

2.3.- CONTEXTO DEL ESTUDIO

La Fundacion “Conde Ferndn Armentalez” es una entidad sin animo de lucro,
cuya misién es proporcionar los apoyos necesarios para que las p.c.d.i. y problemas de
salud mental que viven en el medio rural y sus familias, se sientan queridos, sus
derechos respetados y disfruten de las mismas oportunidades que el resto de los

ciudadanos para tener una buena calidad de vida.

La Fundacién también gestiona la Residencia Zorita, el Centro de dia y pisos
asistidos en los cuales hay usuarios que tienen una gran autonomia y viven de manera

independiente.

Los usuarios con los que vamos a trabajar la escala FUMAT son usuarios que
estan en residencia, es decir, durante la jornada laboral estan en el centro de dia y
ademas residen el resto del dia.

Son 11 varones y 4 mujeres de edades comprendidas entre 45 y 75 afios. Sus
lugares de procedencia son diferentes ya que cuatro usuarios son de Leon, un usuario es
de Valladolid, otro usuario es de Soria, y el resto de Burgos. En conjunto, se trata de
personas que tienen una discapacidad entre el 33% y el 100%. En general todos
conforman un grupo muy unido ya que, al ser pequefio, se consideran unos a otros una
gran familia. Cada usuario en el centro tiene sus tareas asignadas para promover el buen
funcionamiento de éste. Al mismo tiempo, mantienen un gran nivel de integracion en el
pueblo ya que la poblacién de Melgar de Fernamental esta muy concienciada con este
colectivo debido principalmente a que la Entidad, en la que se ha llevado a cabo esta

investigacion, lleva mas de 25 afios trabajando al servicio de estas personas.

En lo referente a la formacién del personal, el Centro cuenta con un total de 13

trabajadores de perfiles tan diferentes como complementarios tales como:
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— 1 Psicologa

— 2 Monitores

— 1 Conductor/monitor

— 1 Encargado de cuidadores/as
— 6 Cuidadores/as de residencia
— 1 Cocinera

— 1 Gerente

Una descripcién de todos estos perfiles complementarios dentro de la institucion

nos permitiria el siguiente analisis:

La psicéloga realiza actividades con los usuarios en el centro de dia. Las
actividades que lleva a cabo con ellos son: actividades de conocimiento del entorno y
cultura general, actividades de comprension lectora y caligrafia, uso de la moneda “el

euro”, resolucion de conflictos o problemas y atenciones individualizadas entre otras.

Los monitores estan realizando talleres con los usuarios en el centro de dia. Los
talleres que llevan a cabo son manipulados de ajos, donde realizan limpieza de ajos
quitando las capas que sobran y colocacidn en cajas para su posterior venta. La labor de
venta corre a cargo de otra empresa o particular que es el encargado también de realizar

el transporte tanto de los ajos para el manipulado como para los ajos listos para la venta.

Otro de los talleres es el de zapateria, que esta a cargo de un monitor y un
voluntario, y en el que se realizan reparaciones de todo aquél que lleve su calzado para
arreglarlo. Actualmente se ha producido un significativo incremento en el namero de
clientes debido —se cree- a la crisis. Los trabajos siempre son supervisados en todo
momento por el monitor para comprobar que no se hayan producido posibles errores.

Ademas en el taller de zapateria se estan llevando a cabo pequefios proyectos en
los cuales se realizan carteras y pulsares, que de momento, son para uso propio ya que
todavia estamos estudiando la posibilidad de montar un pequefio puesto en el mercado

del pueblo para que ellos mismos sean conscientes y sea valorado su esfuerzo.

El conductor y monitor, Miguel Angel, lleva 25 afios trabajando en la Fundacion,
es decir, desde el comienzo de este proyecto. El es la persona encargado del taller de
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imprenta, el cual es bastante conocido en la zona y la gente solicita trabajos de

impresion, de carteles, folletos, encuadernacion de libros y apuntes...

Ademaés de ser el monitor de imprenta, es el conductor del Centro y se encarga de
traer y llevar a los usuarios que vienen al centro de dia. La Fundacién dispone de una
furgoneta adaptada que ademas realiza viajes a Burgos con los participantes en

actividades como compras, medico...

Otras actividades de interés ofrecida por la Fundacion “Conde Fernan

Armentalez” son las de piscina y de cocina:

1. Para disfrutar de la actividad “piscina” deben desplazarse unos 50 kms a la capital,
Burgos, una vez a la semana y realizan actividades que ayudan a mejorar su

movilidad y ademas se divierten porque realizan juegos acuaticos.

2. EI taller de cocina constituye una actividad relativamente novedosa ya que ha
comenzado a ofertarse este afio y ha tenido una extraordinaria acogida. Las
actividades que realizan son comidas para el fin de semana debido a que la cocinera
solo viene de lunes a viernes. Por esta razén surgio el taller, la comida de los fines
de semana la cocinera y los usuarios se encargan de elaborarla. Realizan primeros y
segundos platos frios o calientes y postres siempre tendiendo en cuenta las

necesidades de los residentes ya que existen usuarios con diabetes y celiacos.

El encargado de cuidadores es la persona responsable que se encarga de organizar
las actividades que deben realizar los cuidadores de residencia. Ademas se encarga de
crear y revisar protocolos de actuacion ante conflictos, fugas.... Otra de sus labores es
realizar asambleas con los usuarios de residencia en la que tratan temas de conflictos
surgidos dias atrds bien con los cuidadores o con otros residentes de residencia,

buscando posibles mejoras para favorecer la convivencia.

Los cuidadores representamos el grupo mas numeroso. Realizamos diversas tareas
que explicaré brevemente. Nuestra incorporacion al centro (que ocurre cada dia a las
cinco de la tarde) coincide con el horario de apertura de la de residencia en la que, como

primera actividad, se prepara la merienda.
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Después coordinamos las actividades de higiene personal (duchas, afeitado,
manicura...). Luego realizamos actividades de lavanderia en las cuales tenemos una
persona usuaria del centro que nos ayuda. En la cena repartimos medicacién, realizamos
diferentes curas si es necesario y repartimos medicacién de noche entre otras

actividades.

Otra de las trabajadoras de la Fundacién es la cocinera, que es la responsable de
preparar desayunos, comidas y cenas de lunes a viernes. Esta profesional posee una gran

experiencia ya que lleva trabajando para la Entidad algo mas de 10 afios

Por altimo la gerente, D* Asuncion Ortega, es la persona encargada de toda la

organizacion y funcionamiento del Centro.
2.4.- DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

Antes de aplicar la escala FUMAT los usuarios han debido cumplimentar una hoja
de autorizacién por la que se determina que todos los datos obtenidos con la escala
habran de ser utilizados a efectos meramente académicos garantizandose, en todo
momento, la privacidad de unos datos que seran utilizados en conjunto. Esta hoja de

autorizacion puede consultarse en el Anexo Il.

Una ventaja, que va a jugar como punto a nuestro favor, es que los usuarios
participantes en el estudio me conocen suficientemente ya que trabajo en la Fundacion
en el horario de residencia como cuidador desde el afio 2009. Por esta razén hemos

decidido que las entrevistas se realicen durante mi jornada de trabajo.

La escala FUMAT que se hemos utilizado para evaluar a los usuarios figura
integra como Anexo Il y nos hemos ajustado escrupulosamente al disefio original de

sus autores.

Destacar que los items se presentan agrupados en ocho dimensiones:
1. Bienestar Fisico
2. Bienestar Emocional

3. Relaciones Interpersonales
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4. Inclusion Social

5. Desarrollo Personal

6. Bienestar Material

7. Autodeterminacion

8. Derechos

Cuya formulacién viene dada por los siguientes indicadores

1.

Bienestar Fisico Salud: actividades de vida diaria, atencion sanitaria, ocio,
memoria...

Bienestar Emocional Satisfaccion: autoconcepto, ausencia de estrés,
satisfacciones personales, comportamiento y nerviosismo...

Relaciones Interpersonales: interacciones, relaciones, apoyos, actividades
sociales, relaciones familiares. ..

Inclusién Social: integracion y participacion en la comunidad, roles
comunitarios, apoyos sociales, amistades...

Desarrollo Personal: educacién, competencia personal, desempefio, flexibilidad
mental...

Bienestar Material: Estatus econdémico, empleo, vivienda, barreras
arquitectonicas, pension...

Autodeterminacion  Autonomia: metas/valores personales, elecciones 0
decisiones, ocio, organizacion...

Derechos: Derechos humanos, derechos legales, defensa, informacion

situaciones reales. ..

El resultado es que estas ocho dimensiones tratan de radiografiar la situacion de

cada individuo en un contexto global, esto es concibiendo a la persona como un todo y a

partir de las cuales se pueda diagnosticar en qué &mbitos la persona se encuentra en un

nivel 6ptimo o, por el contrario, precisaria de disefios de intervencion especificos.

Como se trata de responder a 57 preguntas o items, la propuesta ha sido la de

aplicar la escala a tres usuarios a lo largo de cada jornada laboral lo cual nos ocuparia

unos cinco dias. El lugar mas adecuado para la realizacion de la entrevista decidimos

que fuera el cuarto de cuidadores en donde se dan las condiciones para poder estar
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comodamente sentados en torno a una mesa y a solas, sin distracciones como por

ejemplo: conversaciones de otros usuarios, television, periodicos...

Las sesiones para recoger informacion dieron comienzo en el mes de febrero y
llegaron a su fin en el mes de abril. Durante estos meses recopilamos los datos

necesarios para despues poder reflexionar sobre ellos.

2.5.- NORMAS DE APLICACION DE LA ESCALA FUMAT

Las especificaciones formuladas por sus autores (que se recogen mas ampliamente
en el Anexo IV) se revelan como de vital importancia para una correcta aplicacion de la
escala. Deseamos, no obstante, insistir sobre los requisitos que debe reunir la persona

encargado de su aplicacion.

La escala FUMAT ha de ser aplicada por una persona especializada que tenga
estudios universitarios de un minimo de tres afios y ademas trabaje en algun trabajo
relacionado con servicios sociales (un psicélogo, gestor de casos, orientador,
psicopedagogo, trabajador social, etc.) el cual deba estar familiarizado con el concepto
de calidad de vida y ademas pueda realizar la labor de observador externo.

Otro de los requisitos es que el observador debe trabajar en el centro o lugar donde va a

realizar el estudio y ademas conocer a la persona al menos mas de tres meses.

Debe tener posibilidad de observar a la persona en distintos contextos y
durante amplios periodos de tiempo (al menos varias horas en cada contexto),
puesto que tendré que responder a preguntas de muy diversa indole sobre su vida.
Es decir, debe conocer aspectos de la persona como, por ejemplo, cémo se
desenvuelve en su trabajo, como se relaciona con otras personas 0 cOmo se
desenvuelve en su vida diaria. (Miguel A. Verdugo Alonso, Laura E. Gomez
Sanchez, y Benito Arias Martinez, 2009 p. 65).

En caso de que el informador pueda necesitar ayuda extra para saber alguna
informacién adicional sobre algin usuario en ningun caso deberad dirigirse hacia la
persona evaluada. Podra pedir informacion a otros profesionales del centro o en altimo

caso recurrir a los padres o familiares del usuario.
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El trabajo que realiza el informador es muy importante ya que de el dependera la

calidad de la informacion que obtenga con la escala FUMAT.

El informador debe adoptar el rol de observador externo para completar el
cuestionario. Es en €l en quien recae la responsabilidad, objetividad, veracidad y
exactitud de los datos proporcionados, asi como de sus implicaciones. La funcién
principal como informador es proporcionar informacion de calidad sobre la
calidad de vida de la persona que evallGa. La calidad de la informacién
proporcionada radica fundamentalmente en su habilidad para completar de

forma precisa la informacion requerida. (Verdugo et al, 2009, p. 66).

Por esta razén el informador es el responsable de obtener la informacion de
manera objetiva de la escala FUMAT contribuyendo con su experiencia y
conocimientos sobre la persona evaluada. Lo méas importante y fundamental sera que

sea objetivo a la hora de recopilar la informacion.

Es de vital importancia que durante el proceso de evaluacion no influyan en el
informador sentimientos, valoraciones e ideas. Debe mantener una postura imparcial y
solamente de objetividad para asi poder garantizar que la informacién obtenida es de la
maxima calidad y esta libre de pensamientos o deseos.
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2.6.- APLICACION DE LA ESCALA FUMAT

Como anteriormente hemos comentado la escala FUMAT es aplicable tanto a
personas mayores, en general, como a p.c.d.i. En concreto, esta escala esta preparada
para ser aplicada a personas mayores de 50 afios y, en el caso de p.c.d.i., comenzaria a
ser aplicable a personas a partir de los 18 afios siempre y cuando sean usuarios de

servicios sociales.

La escala FUMAT es un cuestionario autoadministrado en el que el informador
responde a las cuestiones que se citan sobre el usuario. El tiempo que se necesita para
completar toda la informacion de manera correcta son unos 10 minutos pero sin contar
que previamente se ha tenido que leer el manual para su elaboracion el cual puede llevar

unos 30 minutos adicionales mas.

El cuestionario de calidad de vida esta formado por 57 items distribuidos en 8
apartados que corresponden a los diferentes tipos de calidad de vida: Bienestar
emocional, Bienestar material, Desarrollo personal, Relaciones interpersonales

Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos.

Los items estan formulados en tercera persona y las respuestas presentan
solamente cuatro opciones: nunca o casi hunca, a veces, frecuentemente, siempre o casi

siempre.

Es obligatorio que el informador complete todos los items de la escala aunque vea
que la persona tenga algun deterioro cognitivo o que un determinado item no es
aplicable en su caso debido a diferentes causas como por ejemplo que no sea consciente

de la realidad del item o que no le afecte para bien o para mal ese item.

Si nos encontraramos en una parecida o similar lo Unico que se tiene que tener en
cuenta es que al informador solo se le pide que conteste a las preguntas y se cifia a las
cuestiones, es decir, si el usuario o persona evaluada puede o no puede realizar las

actividades que se indican.
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Si la persona evaluada no puede realizar una determinada actividad el informador

debe pensar como actuaria esa persona si tuviera que realizar dicha actividad.

Los autores indican que “en el caso de evaluar la calidad de vida de una persona
con un grave deterioro cognitivo, el informador encontrara varios items que puede
considerar no aplicables a la persona. El informador debe responder a todos los items,
aungue lo haga siempre de forma negativa, o contestar de forma positiva si la persona
no lo hace por si misma pero cuenta con los apoyos necesarios para poder realizar la

actividad en cuestion” (Verdugo et al, 2009, p.67).

2.7.- Aplicacion de la escala FUMAT a los usuarios de la Fundacion
“Conde Fernan Armentalez” e interpretacion pormenorizada de los
datos de cada caso.

Durante la recogida de datos y la elaboracion de los graficos hemos podido
observar algunos datos significativos que llaman la atencion a simple vista, bien porque
se trate de valores de los percentiles situados por encima o bien porque se hallen por
debajo de la media y a los que nos hemos permitido denominar, respectivamente, “picos

positivos” y “picos negativos”.

Los “picos positivos”, que han destacado de manera general en los usuarios de la
Fundacion “Conde Fernan Armentélez”, son sensiblemente mas frecuentes en las areas
de Bienestar Fisico, Relaciones Interpersonales e Inclusion Social en casi todos los

Casos.

Estos resultados nos indican que estas areas, de un modo general, representan
puntos fuertes en la calidad de vida de los usuarios. A nuestro parecer, como fruto de la
observacién sistematica realizada durante mis 2 afios de trabajo continuado en la
Institucion, las puntuaciones obtenidas en las areas Relaciones Interpersonales e
Inclusion Social obedecen a que, de caracter habitual, los usuarios de la Fundacion son
personas que estan totalmente adaptadas en el entorno en el que viven, Melgar de
Fernamental, fundamentalmente porque la Entidad esta ubicada en un pueblo
relativamente pequefio, ya que cuenta con unos 1.800 habitantes censados, donde los

usuarios gozan del aprecio y reconocimiento de sus vecinos.
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Ademas la Fundacion promueve la participacion de los usuarios en todas las
actividades que se organizan en el pueblo y comarca, lo cual, a su vez, favorece la

inclusion de este colectivo en la sociedad.

Por otro lado el Bienestar Fisico, desde esta misma perspectiva, se ve favorecido
por dos motivos: en primer lugar porque los usuarios del Centro disfrutan de diferentes
actividades que favorecen su bienestar como, por ejemplo, “gimnasia de

mantenimiento” un dia a la semana y “paseos y senderismo” todas las tardes...

En segundo lugar, el otro factor fundamental es la tranquilidad que aporta la zona
donde esta situada la Institucion. Como comentadbamos anteriormente, Melgar de
Fernamental es un municipio pequefio en el cual los usuarios gozan de la tranquilidad
que brinda un pueblo evitando el estrés que genera las grandes aglomeraciones y ruidos
que se producen en la ciudad. Ademas consideramos que las instalaciones de la
Fundacion cumplen con los requisitos necesarios para las personas que residen

actualmente.

Los “picos negativos” mas destacables en los usuarios de la Entidad son Bienestar
Material y Derechos. Estos valores indican que estas areas generalmente son puntos
débiles en la calidad de vida de los usuarios.

Estos indicadores, en relacién al area de Bienestar Material, como comentaremos
mas adelante, pueden ser debido a que los usuarios estan descontentos con el salario que

perciben y no son conscientes del valor que tienen las cosas.

Ademaés determinados habitos, como el consumo de tabaco, incrementan estas
frustraciones cuando perciben que no disponen de los recursos para acceder a este
producto. Este principal mal habito les obliga a quejarse sobre el hecho de que su salario
no aumenta pero el precio del producto si y eso les conlleva a gastar mas para consumir

la misma cantidad.
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Igualmente, no son conscientes de la cantidad de dinero que gastan en este
producto y tampoco son conscientes de que si lo invierten en la compra de tabaco no
pueden disponer de él para otros caprichos que también desearian conseguir, es decir,

no son capaces de hacer una eleccion entre sus opciones.

Esta incapacidad para decidirse a la hora de administrarse econémicamente
pudiera deberse bien por su adiccion a dicho producto por el cual se ven obligados a
gastar dinero y consumir o bien por su grado de discapacidad el cual les imposibilita la

capacidad de eleccidn entre varias opciones.

En cuanto al area de Derechos es interesante destacar que los usuarios estan
descontentos con temas como la disposicion de los horarios de salidas y entradas a la

residencia.

Desde un punto de vista responsable no tienen en cuenta que son p.c.d.i. y que es
necesario tener unos horarios establecidos para realizar salidas y entradas a la Entidad.

Los cuidadores tienen una jornada de trabajo establecida y es necesario mantener
un orden para que cuando haya un cambio de turno el trabajador que entre tenga a todos
los usuarios bajo control, es decir, sepa en donde esta cada usuario y no tenga que andar
preocupado preguntando donde ha sido la Gltima vez que a determinada persona se la ha

visto.

Una propuesta seria la conveniencia de formarles en esta cuestion pero también
seria conveniente escuchar nuevas propuestas de horarios para estudiar si es posible
introducir cambios que satisfagan sus intereses y a la vez sean adecuados para el buen

funcionamiento y comunicacion por parte de los trabajadores.
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2.8.- Analisis pormenorizado de los resultados de la aplicacion de la
Escala FUMAT a los usuarios de la Fundacion “Conde Fernan
Armentalez”.

Seguidamente seguiremos analizando los datos de manera individual para asi
poder llegar a conclusiones grupales y ver si entre los usuarios existen relaciones en
cuanto a problematicas en areas concretas y de esta forma poder realizar propuestas de
mejora que ayuden a favorecer el cambio de manera positiva en lo que a calidad de vida

se refiere.

4.8.1.- Valoracion del sujeto 1:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115-117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 10 10 10 10 10 10 99-101 50
45 98 45
40 95-97 40
30 92-93 30
25 8 8 8 8 8 8 8 8 90-91 25
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 _ 6 6 6 6 6 78-82 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 71-77 5
1 1-4 1-4 | 1-4 | 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <71 1

Cuadro 1: perfil de calidad de vida del sujeto n° 1 (elaboracion propia)

SUJETO 1
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'A‘\ /'/ v - =—#=SUJETO 1
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BE Rl BM oP BF Al 15 DR

Gréfica 1: perfil de calidad de vida del sujeto n® 1 (elaboracién propia)
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De acuerdo con el grafico podemos observar una coherencia en los apartados de
“Bienestar Emocional”, “Relaciones Interpersonales”, ‘“Desarrollo Personal vy

Derechos” con percentiles en torno a la media.

El sujeto destaca, con sus respuestas, una autopercepcion superior a la media en
las categorias de “Bienestar Fisico” e “Inclusion Social”. Pero advertimos una
importante percepcion negativa en el area de “Bienestar Material”. Una explicacion de
esta percepcidn negativa podria venir dada de informaciones al margen de las respuestas

arrojadas por la escala obtenida de la observacion directa.

De esta observacion podemos matizar, que esta persona de 50 afios de edad y con
discapacidad intelectual, goza de un buen nivel de reconocimiento y estatus social tanto
dentro de la Fundacion como fuera de ella y ademéas posee adiccion al tabaco y
considera que sus necesidades no son satisfechas con el dinero semanal que se le

proporciona.
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4.8.2.- Valoracion del sujeto 2:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV [ Percentil
% 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
9% 15 15 15 15 15 15 15 15 122 95
% 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 9
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112114 80
75 12 12 12 2 DR © 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 - 10 10 10 10 10 10 99-101 50
45 98 45
4 95-97 4
S 9 9 9 9 9 9 9% 35
3 I B
25 8 8 8 [ 8 ] [ 8 ] 90-01 25
20 87-89 20

15 [ 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
1 14 14 14 14 14 14 14 14 <71 1

Cuadro 2: perfil de calidad de vida del sujeto n° 2 (elaboracion propia)

SUJETO 2

A

BE

RI BM DP

BF AU

IS DR

7z N
%@Q‘K —4—SUJETO 2
/

Gréfica 2: perfil de calidad de vida del sujeto n°® 2 (elaboracién propia)

En este caso nos indica un valor significativamente al alza correspondiente al

area de “Bienestar Fisico”. Este dato es muy importante por el simple hecho de ser

una persona mayor, 60 afios con discapacidad intelectual, y destacar por su salud

fisica esto nos da un valor indicativo de que lleva una aceptable calidad de vida. Un

claro ejemplo es que al ser una persona que tiene cierta autonomia y buena salud

puede salir de la Fundacion sin la presencia de ningun cuidador siempre y cuando

pida permiso previamente.
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Aun asi, el resto de areas estan en cierta manera con una baja puntuacion

respecto a la estimacion de lo que figura como un nivel 6ptimo en la escala.

4.8.3.- Valoracion del sujeto 3:

Perfil de calidad de vida

Percentil
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Gréfico 3: perfil de calidad de vida del sujeto n® 3 (elaboracién propia)

En este caso podemos observar en el gréfico, de esta manera una coherencia en los

apartados de “Bienestar Emocional”, “Relaciones Interpersonales”, “Inclusiéon Social”,

y “Derechos”. También podemos ver ciertamente un aumento en cuanto a desarrollo

personal debido a que esta persona, de 60 afios de edad y con discapacidad auditiva,

posee una gran autonomia y ademas es muy optimista generalmente.

43



Como en otros casos anteriores observamos que el area de “Bienestar Material”
esta ligeramente mas bajo que el resto de areas debido a la misma cuestion de

dependencia al tabaco.

4.8.4.- Valoracion del sujeto 4:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV. Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-100 70
65 11 [ 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55
50 10 10
45
40
35 9 9
30
25 8 8
20
10 6 6
5 5 5
1 14 14

Cuadro 4: perfil de calidad de vida del sujeto n° 4 (elaboracion propia)
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Gréfica 4: perfil de calidad de vida del sujeto n° 4 (elaboracién propia)

En el caso del sujeto 4 lo mas destacable a primera impresidn es nuevamente
una baja puntuacion del “Bienestar Material”. Esto es debido a que esta persona, de
54 afios de edad con una discapacidad intelectual y una grave discapacidad visual, no

es consciente del valor que tienen las cosas y objetos y lo desea todo. Por esta razon
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tiene muchos problemas para administrar el dinero a pesar de que se le proporciona

semanalmente para facilitarse este proceso.

También algo a destacar es un “pico positivo” en el area de “Relaciones

Interpersonales” debido a que esta persona tiene muy buena relacion con las personas

que rodean su entorno (comparfieros de la Fundacion, trabajadores) ademéas es muy

querido por la gente del pueblo.

4.8.5.- Valoracion del sujeto 5:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV. Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115-117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55

50 10 10 10 10 10 99-101
45 98

30 9293 30
25 8 8 8 8 8 8 8 8 90-91 25
20

15 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 7882 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
1 14 14 [ s 14 14 14 14 <71 1

Cuadro 5: perfil de calidad de vida del sujeto n° 5 (elaboracion propia)
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Gréfica 5: perfil de calidad de vida del sujeto n° 5 (elaboracién propia)

En el caso del sujeto 5 nuevamente vuelve a llamarnos la atencion la baja

puntuacion obtenida en el area de “Bienestar Material”.
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La razon por la que este usuario, de 61 afios de edad y con discapacidad fisica
e intelectual, a sacado tan baja puntuacion es debido a que la discapacidad fisica que
padece le impide salir a la calle con la misma frecuencia que lo hacen otros
compafieros lo cual le causa bastante frustracion. Ademas algunas zonas de la
Fundacién son para él barreras arquitectonicas, es decir, no disfruta al completo de
los bienes materiales que la Entidad presta.

4.8.6.- Valoracion del sujeto 6:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil

99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13
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Cuadro 6: perfil de calidad de vida del sujeto n° 6 (elaboracion propia)
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Gréfica 6: perfil de calidad de vida del sujeto n° 6 (elaboracién propia)
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Viendo la grafica que muestra los resultados obtenidos por el sujeto 6; en este
caso podemos ver como se observa en el grafico, de esta manera una coherencia en
los apartados “Bienestar Emocional” y “Autodeterminacién”, ambos bastante bajos
debido, principalmente, a que este usuario, de 35 afios y con una discapacidad
intelectual severa, tiene problemas de comportamiento y a menudo se muestra
bastante intranquilo.

Ademaés se muestra bastante inseguro, algo muy importante en el area de

“Autodeterminacion”, y tiene dificultades para tomar decisiones importantes y

organizar su vida en general.

4.8.7.- Valoracion del sujeto 7:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV/ Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115-117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 [ 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
45 98 45
40 95-97 40
35 9 9 9 9 9 9 94 35
30
25 8 8 8 8 8 | 8 ] 90-91 25
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 H 6 6 6 6 6 78-82 10

5 5 5 5 5 5 5 5 5 71-77 5
1 1-4 1-4 | 1-4 | 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <71 1

Cuadro 7: perfil de calidad de vida del sujeto n° 7 (elaboracion propia)

==SUJETO 7

ORLrNWRARUITO N

BE RI BM DP BF AU IS DR

Gréfica 7: perfil de calidad de vida del sujeto n® 7 (elaboracion propia)
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Como observamos en el grafico, podemos advertir una coherencia en los

apartados “Bienestar Emocional” y “Relaciones Interpersonales” ambos con una

puntuacién buena respecto al resto de &reas.

Analizando sus respuestas y el conocimiento que tenemos sobre este usuario,

de 63 afios de edad y con discapacidad intelectual, podemos decir que tiene buenos

resultados en cuanto a “Bienestar Emocional” y “Relaciones Interpersonales” debido

a que es una persona que en general se muestra satisfecho con la vida que tiene y

consigo mismo.

Ademaés mantiene una buenas relaciones con las personas que le rodean tanto

los compafieros y trabajadores de la Fundacién como con la gente del pueblo donde

reside por esta razén tiene muy buena puntuacion en el area de “Inclusion Social”.

4.8.8.- Valoracion del sujeto 8:

Perfil de calidad de vida

Cuadro 8: perfil de calidad de vida del sujeto n° 8 (elaboracion propia)

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 [ToR 10 10 10 10 _ 10 99-101 50
45 98 45
40 95-97 40
30 92-93 30
20
15 7 7 7 _ 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82 10

5 5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
1 14 14 14 14 14 14 14 <71 1
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Gréfica 8: perfil de calidad de vida del sujeto n° 8 (elaboracién propia)

Como en casos anteriores lo que mas nos llama la atencién es la baja
puntuacién que este usuario, con 66 afios y con discapacidad intelectual, obtiene en
el area de “Bienestar Material”. En este caso el usuario manifiesta quejas constantes
de su salario o pension y no es consciente del valor que tienen las cosas, es decir,
cosas que para el tienen mucho valor econémico no valen en realidad tanto y otras

cosas que si tienen valor econdmico él no se lo da.

Otro dato a destacar son las buenas puntuaciones que obtiene en las areas de
“Relaciones Interpersonales” e “Inclusion Social” debido principalmente a que tiene
amigos tanto dentro de la Fundacién como fuera que le apoyan cuando lo necesita, es
decir, esta integrado socialmente.
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4.8.9.- Valoracion del sujeto 9:
Perfil de calidad de vida
Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV. Percentil

99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 9
%0 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112114 80
75 12 12 12 12 12 12 [ 12 110-111 75
70 107-109 70
65 1 1 1 1 1 1 1 1 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 (Do 10 10 10 (Do 10 10 99-101 50
45

40 95-97 40
35 9 9 9 | 9 9 9 94 35
30 92-93 30
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 ! 6 6 6 6 6 78-82 10
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Cuadro 9: perfil de calidad de vida del sujeto n° 9 (elaboracion propia)

=N
w0 o

[N
0o

[EnY
~N

=
U o

[ERN
H

[EnY
w

[
N

[EnN
OFRLNWRARUIOONOOOO

BE RI

BM DP

BF

AU

IS

DR

Gréfica 9: perfil de calidad de vida del sujeto n° 9 (elaboracién propia)

En el gréafico de esta usuaria, de 56 afios de edad y con una discapacidad

intelectual, podemos observar que obtiene muy buenas puntuaciones en “Relaciones

Interpersonales” y “Autodeterminacion” debido a que esta persona tiene libertad para

tomar decisiones importantes en su vida y tiene muy buena relacién con las personas

con las que convive dentro y fuera de la Fundacion.
De esta relacién podemos ver que en el area de “Inclusién Social” obtiene una

puntuacion todavia mas alta que las anteriores.
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En “Bienestar Fisico” obtiene la puntacion més alta de todas aunque este dato

contrasta con el hecho de que esta persona padezca, a nivel fisico, sobrepeso e

hipertension.

Lo que pudiera parecer un contrasentido, podria también interpretarse como
un correcto nivel de aceptacion del sujeto de sus propias limitaciones lo cual podria

abrir una reflexion sobre lo adecuado de la correspondencia entre el estado de salud

autopercibido y el valorado, en este caso, por los servicios médicos del centro.

4.8.10.- Valoracion del sujeto 10:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-100 70
65 1 1 1 1 1 1 1 1 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 (Do 10 10 10 10 10 99-101 50
45 98 45
40 95-97 40
35 9 9 9 9 9 4 35
30 92-93 30
20
15 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82
5 5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
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Gréfica 10: perfil de calidad de vida del sujeto n° 10 (elaboracion propia)
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En el caso del sujeto 10 advertimos que existe una relacion en el resultado de
la puntuacién de “Bienestar Emocional”, “Relaciones Interpersonales” y “Autonomia
Personal” con una puntuacion de 8. Esta puntuacion esta por debajo de la puntuacion
optima que sefiala la escala, aun asi, podemos destacar que durante la realizacion de
la escala observamos como la usuaria 10, de 65 afios de edad y con una discapacidad
intelectual grave del 100%, mantiene buenas relaciones sociales y ademas como dato
significativo realiza actividades con otras personas ajenas a la Fundacion lo cual

también indica que esta persona tiene buenas relaciones interpersonales.

Por Gltimo destacamos el aumento obtenido en la puntuacion de “Bienestar
Material”, el cual nos parece un dato curioso a destacar ya que la mayoria de los

usuarios en esta area han obtenido bajas puntuaciones.

Este aumento significativo en el area de “Bienestar Material” se debe a que
ella misma considera que el lugar donde vive es confortable y no existe ninguna
barrera arquitectonica que le impida disfrutar de todos los espacios del centro.
Ademaés dispone de las cosas materiales que necesita y no manifiesta quejas sobre el

salario que percibe.
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4.8.11.- Valoracion del sujeto 11:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil
9 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 9
9% 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 9%
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 90
85 13 13 13 13 [ 13 ] 13 13 13 115-117 85
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75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 ) 1 11 1 11 1 11 1 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 10 99-101 50
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20 95-97 40
35 9 9 9 9 9 9 94 35
30 92-93 30
25 8 8 I 8 8 8 8 90-01 25
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
1 14 14 14 14 14 14 14 14 <71 1

Cuadro 11: perfil de calidad de vida del sujeto n® 11 (elaboracion propia)
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Gréfica 11: perfil de calidad de vida del sujeto n° 11 (elaboracion propia)

La gréafica nos sefiala que en el caso del sujeto 11 existe un repunte positivo
importante en el area de “Bienestar Fisico” debido a que el sujeto 11, de 50 afios de
edad y con discapacidad intelectual, no padece ninguna discapacidad fisica y ademas
Ileva una vida saludable.

También son destacables positivamente las puntuaciones obtenidas en
“Desarrollo Personal” y “Autodeterminacion” (con una puntuacién de 10 puntos).
Esta buena puntuacion es debida a que esta persona ha vivido independientemente
muchos afos y tiene muy buenas amistades en el pueblo ya que todo el mundo le

conoce.



4.8.12.- Valoracion del sujeto 12:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV. Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 9
%0 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112114 80
75 12 [ 12 12 12 12 12 12 110-111 75
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Cuadro 12: perfil de calidad de vida del sujeto n° 12 (elaboracién propia)
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Gréfica 12: perfil de calidad de vida del sujeto n° 12 (elaboracion propia)

En la gréfica resultante del sujeto 12 podemos prestar atencion una

coherencia en los apartados Bienestar Emocional, Bienestar Material, Desarrollo

Personal e Inclusion Social.

Esta persona, que actualmente tiene 69 afios y con una discapacidad auditiva

severa del 100%, ha trabajado toda su vida en una granja de Melgar de Fernamental,

(lugar donde esta ubicada la Fundacion “Conde Fernan Armentéalez”) y desde que se
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jubilé reside en la Fundacion, por esta razon consideramos destacable sefialar la
elevada puntuacion que obtiene en el area de Relaciones Interpersonales (12 puntos
sobre la escala) y esto es debido a que mantiene un alto nivel de buenas relaciones
con los compafieros y trabajadores de la Entidad ademas de con la gente cercana a su
lugar de residencia, es decir, con la gente del pueblo por el hecho de resultar una
persona muy conocida en el entorno.

Es destacable, ademas, resefiar el dato de que esta persona sea sordomuda y
desconozca el lenguaje de signos lo cual no le impide, en absoluto, comunicarse de

una manera adecuada con sus posibles interlocutores.

4.8.13.- Valoracion del sujeto 13:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU B DR indice de CV | _Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
%0 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 | 13 13 13 115-117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 _ 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 10 10 10 99-101 50
25 98 25
20 9597 20
35 9 9 9 9 9 9 9 9 94 35
30 92.93 30
25 8 8 8 8 8 8 8 8
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 7882 10
5 5 5 5 5 5 5 5 7177 5
1 14| 14 14 14 14 14 14 14 <71 1

Cuadro 13: perfil de calidad de vida del sujeto n° 13 (elaboracién propia)
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Graéfica 13: perfil de calidad de vida del sujeto n° 13 (elaboracion propia)
La grafica destaca en dos contrastes por un lado la baja puntuacion obtenida
en el drea de “Bienestar Material” y por otro un alto grado de “Bienestar Fisico”. Un

hecho que puede ayudarnos a la interpretacion del primer dato provendria de la
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observacion de esta persona que no recoge la escala: las razones por las que este
sujeto de 45 afios de edad y con discapacidad intelectual obtiene baja puntuacion se
cree que son debido a su dependencia al consumo de tabaco y a su adiccion a jugar a
las maquinas tragaperras. Ambos vicios desequilibran su economia y eso le produce
una gran frustracion. Ademas él no es consciente de su gasto hasta que se da cuenta

de que no le queda dinero.

Esta persona de 45 afios de edad, no padece ninguna discapacidad fisica y se
encuentra con buenas facultades, de ahi la puntuacion de 13 puntos sobre la media

obtenida en el area de “Bienestar Fisico”.
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4.8.14.- Valoracion del sujeto 14:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV Percentil
16-20 16-20 16-20 16-20 99
15 15 15 15 >122 95
14 14 14 14 118-122 90
13 13 13 115-117 85
112-114 80
12 12 12 12 110-111 75
107-109 70
11 11 11 11 105-106 65
103-104 60
102 55
10 10 10 10 99-101 50
98 45
95-97 40
92-93 30
8 8 8 8 90-91 25
7 7 7 7 83-86 15
6 6 6 78-82 10
5 5 5 5 71-77 5
1-4 1-4 1-4 | 1-4 | <71 1

Cuadro 14: perfil de calidad de vida del sujeto n° 14 (elaboracién propia)
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Gréfica 14: perfil de calidad de vida del sujeto n° 14 (elaboracion propia)

Viendo la grafica, que muestra los resultados obtenidos por el sujeto 14,
podemos establecer una coherencia en los apartados ‘“Autodeterminacion” e
“Inclusion Social”.

Indicar que este usuario de 67 afios es una persona con discapacidad auditiva
del 100% al igual que el caso del sujeto 12. Una cualidad destacable observando

ambas graficas es que ambas personas tienen unos resultados muy similares en las
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areas de “Bienestar Fisico”, “Autodeterminacion” e “Inclusion Social” en las cuales

obtienen puntuaciones muy altas.

El usuario, de la misma manera que el usuario 12, desconoce el lenguaje de
signos pero al contrario que éste tiene muchos problemas para comunicarse con los
demas.

Tiene dificultades para resolver con eficacia los problemas que se le plantean,
expresar informacion a los demés, manejar conceptos (matemaéticos, dinero,) y
elementos de la vida cotidiana. Es ésta la razon por la que se considera que este

ligeramente mas bajo en el area de “Desarrollo Personal”.

4.8.15.- Valoracion del sujeto 15:

Perfil de calidad de vida

Percentil BE RI BM DP BF AU IS DR indice de CV | Percentil
99 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 99
9% 15 15 15 15 15 15 15 15 >122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118122 %
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 || 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 10 10 10 10 10 10 99-101 50
45 98 45
40
35 9 9 9 | 9 9 9 9 94 35
30 92-03 30
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82 10
5 5 5 H 5 5 5 5 5 7177 5
1 14 14 14 14 14 14 14 14 <71 1

Cuadro 15: perfil de calidad de vida del sujeto n° 15 (elaboracién propia)
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Graéfico 15: perfil de calidad de vida del sujeto n° 15 (elaboracion propia)
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Observando la grafica advertimos que existe una coherencia positiva en
relacion a las areas de “Bienestar Fisico” y “Autodeterminacion”, esto, al parecer, es
debido a que este usuario tiene gran autonomia en el manejo y decisiones que toma

en su vida.

Viendo la tabla podemos destacar que también existe una baja puntuacion en
el area de “Bienestar Material”, el usuario, de 50 afios y con discapacidad intelectual,
manifiesta que esta descontento con la pension que recibe ya que no le permite

conseguir todo lo que el desea.

Nuevamente advertimos un problema de adiccion al consumo de tabaco, lo
cual nos indica que no es consciente de la adiccion que tiene y que le lleva a gastar
dinero privandose de otros caprichos que desea.

Reiteradamente este dato se repite y nos aporta una informacion muy

relevante para poder llevar a cabo un plan de mejora.
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4.9.- EXPOSICION DE RESULTADOS

A nivel individual y sumando las proporciones de cada &rea nos
encontrariamos con el siguiente grafico.
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Grafico 16: total sobre los sujetos (elaboracién propia)

De esta manera, podemos ver qué sujetos muestran un indice de calidad de
vida superior y cuéles un indice de calidad de vida inferior. Solamente los sujetos 1,
9, 11, 12 y 15 se acercan a la mitad de la puntuacion respecto al nivel 6ptimo que
figura en la escala. Este dato es bastante preocupante debido a que los sujetos 2, 3, 4,
5, 6, 7, 8, 10 y 14 no llegan ni siquiera al minimo respecto al nivel que figura en la
escala. Observando los datos de manera individual empezamos a ser conscientes que

existen numerosas semejanzas en lo que se refiere a problematicas en algunas areas.
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De manera grupal, sumando las puntuaciones que los sujetos han obtenido en

cada area conseguimos el siguiente diagrama de barras:
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Gréfico 17: Diagrama de barras de las puntuaciones totales de los usuarios

de cada una de las areas (elaboracion propia)

Las areas que mas baja puntuacion han obtenido son “Bienestar Material” y
“Derechos”. Este indicativo nos sirve para poder estudiar un plan de mejora que
facilite o ayude a solventar este problema que se da en la mayoria de usuarios de la
Fundacion “Conde Fernan Armentalez”.

Por otro lado la media de puntuacion a nivel grupal es la siguiente.
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Gréfico 18: Diagrama de barras de la media de las puntuaciones totales

obtenidas por los usuarios en cada una de las areas (elaboracién propia)
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Como podemos ver en el grafico solamente 3 areas (“Relaciones

Interpersonales”, “Bienestar Fisico” e “Inclusion Social”) se acercan a la mitad de la

puntuacion respecto al nivel éptimo que figura en la escala. Nuevamente las areas

que mas bajo porcentaje presentan son “Bienestar Emocional”, “Derechos” y

“Bienestar Material”.

Por otro lado la agrupaciéon de resultados en cuanto al sexo (masculino y

femenino) no la hemos considerado adecuada ya que en la muestra solo hay 4

mujeres y el resto son varones. La muestra de mujeres es pequefia para poder

establecer conclusiones.

De manera general, hemos contrastado la gran dispersion de los percentiles

mostrados en la muestra de 15 usuarios a quienes se aplico el test.

Como podemos ver en la siguiente grafica existen grandes diferencias de unos

usuarios a otros. Por ejemplo destacan los altos percentiles de calidad de vida de los
sujetos 1, 9,11y 12.

Por el lado negativo destacan los sujetos 3 y 4 con una puntuacién de 16
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Tabla comparativa del ICV (indice de Calidad de Vida) y Percentil de Calidad de

vida de los sujetos. (Elaboracién Propia)

Por otro lado podemos prestar atencion a los indices de calidad de vida

(Grafica 19). Destacar que las puntuaciones de los usuarios en general son altas y

que, a pesar de que en algunas areas se muestran puntualmente bajas puntuaciones, la

media general es bastante adecuada a la puntuacién optima que se considera en la
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escala FUMAT. En la siguiente grafica lo podemos observar de manera mas
detallada.
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Grafica 19. Grafica del indice de Calidad de Vida de los sujetos.

(Elaboracion propia).

A modo de conclusiones generales y haciendo un breve repaso a los objetivos que
nos propusimos al principio de la elaboracidn de este proyecto creemos que gracias a 10s
datos obtenidos podemos ver las carencias que existen en la calidad de vida de las
personas mayores con discapacidad de la Entidad asi como cuales son las

preocupaciones gue les adolecen.

Otro de los objetivos que nos planteamos previamente era establecer propuestas
de mejora para incrementar la calidad de vida de las personas a las que hemos evaluado.
Por esta razdn a continuacion, pasamos a describir unas propuestas que consideramos

que podrian ser Utiles para mejorar dicha calidad de vida.
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CAPITULO Ill: PROPUESTA DE
INTERVENCION

Aunque los indices de calidad de vida arrojan, en general, resultados satisfactorios
(gréfica n° 19) observamos que las areas de “Bienestar Material” y “Derechos” estan
por debajo de los valores 6ptimos que muestra la escala FUMAT. Por esta razén vemos
oportuno realizar una intervencion centrada en estos dos aspectos y que se traducirian,
respectivamente, en otros tantos programas de intervencion:

e Un programa de “Formacion en Derechos”
e Un programa de “Confort y Adicciones”

e Un programa de “Actualizacion del personal de atencion directa”
3.1.- Programa de “Formacion en Derechos”

Al programa en “Formaciéon de Derechos” seria conveniente que no solo
asistieran los usuarios de la Fundacion sino también sus familias asi como los
trabajadores que trabajan en la Fundacion, principalmente aquéllos responsables de la

atencion directa de los usuarios.

Algunos de los temas que podrian abordarse dentro de este programa serian los

siguientes:

= El respeto de la dignidad, la autonomia y la independencia de las personas;

» Promover la no discriminacion.

» Promover la participacion e integracion de los usuarios en las actividades
que se realizan en el pueblo y éreas cercanas de la comarca.

= El respeto de la diferencia y la aceptacion de las personas que viven junto a
nosotros en la Fundacion.

» Incentivar la igualdad de oportunidades entre los compafieros.

= Mejorar la accesibilidad, en especial de los transportes, la informacién y las
comunicaciones, asi como los equipamientos y servicios publicos, tanto en

zonas urbanas como rurales.
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= Desarrollar y mejorar la igualdad entre hombres y mujeres.

En cuanto a la metodologia a seguir, podria plantearse una accion formativa que a
lo largo de un trimestre, por ejemplo, fuera abordando semanalmente cada uno de estos
temas dentro de un modelo asambleario presidido por una mesa de expertos. Las
sesiones seran de 30 minutos debido a que consideramos que a partir de ese tiempo la

concentracion de los usuarios comienza a disminuir.

La participacion de los usuarios debe ser obligatoria ya que vemos oportuno que
la realizacion de estos talleres mejorara la convivencia entre todos (trabajadores, familia
y usuarios). En los talleres asistirin un méaximo de 10 usuarios para favorecer la

participacion de todos en todo momento y asi no se formen grupos al margen.

La estructura de las sesiones consistiria primeramente en una pequefia exposicion
del tema seleccionado a trabajar en la sesion, en la cual el psicopedagogo comentara la
problematica existente en la actualidad y posteriormente dejard un tiempo para que los
usuarios, familia, y personal del centro propongan posibles soluciones para afrontar la

problematica expuesta.

Finalmente tomara la palabra nuevamente el psicopedagogo para elaborar las
conclusiones y propuestas que se hayan presentado durante la sesién. Es importante leer
las conclusiones finales en alto para que todas las personas que estan presentes tengan
claro la finalidad de dicha reunién y las conclusiones a las que juntos han llegado.

Estas son algunas de las sesiones que podrian implantarse dos veces por semana,
relacionadas con los objetivos propuestos anteriormente para trabajar la tematica de las
adicciones y el confort:

1.- Taller “Los derechos humanos”: podrian tratarse conceptos como ¢Qué son los
derechos humanos?, ensefiar cuéles son los derechos que tienen por ser personas con

discapacidad y dar pautas a las familias para defender sus derechos.

2.- Taller “Independencia y autonomia” se trabajarian temas como el derecho a
viviendas asistidas, mejora en el transporte y servicios publicos, el concepto de

autonomia...
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3.- Taller “Participacion y compromiso” donde podrian tratarse temas
relacionados con la participacion de los usuarios en las diferentes actividades que se
desarrollan en la comarca y reivindicar el derecho a poder participar en actividades que
hasta el momento no se tiene participacion y pueden ser interesantes para los usuarios

familias y personal del centro.
3.2.- Programa de “Formacion en Confort y Adicciones”

Otro de los programas que proponemos para desarrollar es un ‘“Programa de
Confort y Adicciones” aplicable, igualmente, a lo largo de otro trimestre aunque podria

plantearse simultdneamente al primer programa.
En este programa pretendemos conseguir los siguientes objetivos:

e Desarrollar acciones de educacion para la salud y prevencién del tabaquismo.
e Prevenir las ludopatias.

e Promover la practica deportiva

Este taller tendra nuevamente una participacion de un maximo de 10 usuarios y
una duracién de en torno a 30 minutos. Se realizard con una metodologia similar a la de
los talleres anteriores, en la que el dinamizador de la sesion comenzara abriendo la mesa
de debate con unas cuestiones sobre la problematica existente y posteriormente se dara
participacion a los asistentes para dar su opinion sobre el tema y proponer ideas o

soluciones para solventarlo.

Finalmente el psicopedagogo tomara la palabra para elaborar un resumen sobre las
ideas obtenidas durante el taller y establecer las conclusiones y consideraciones

oportunas.

Para el logro de estos objetivos, respectivamente, creemos necesario implantar

tres talleres semanales:

1.- Taller de Tabaquismo: podria contarse con la experiencia de la “Asociacion
Espanola contra el Cancer” en un primer momento para plantear la linea terapéutica a
seguir con las personas que padezcan esta adicion y cuya asistencia deberd ser

obligatoria.
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Pero este taller de frecuencia semanal debera formar, asimismo, a determinados
auxiliares que deberian actuar como “tutores” que supervisen si cada usuario va

consiguiendo paulatinamente los objetivos pactados.

2.- Taller de Prevencién de Ludopatias: Un ciclo de charlas ilustradas con
testimonios, reportajes... y clausuradas con una mesa de expertos podria ser suficiente

para sensibilizar a los usuarios que padecen o tienen riesgo de padecer esta enfermedad.

3.- Taller Deportivo: Como forma de ocupacion ligada a importantisimos
beneficios en todos los 6rdenes de la salud, proponemos animar a la practica de deportes

adaptados a cada nivel de capacidad.

3.3.- Programa de “Actualizacion del Personal de Atencion Directa”

Un tercer programa, que hemos denominado “Actualizacion del Personal de
Atencion Directa”, buscaria la formacion continuada de los trabajadores que atienden
diariamente a los usuarios y que iria encaminado a introducir cambios, primero, en la
propia percepcién del modo de proceder con usuarios con discapacidad intelectual
afectados por procesos de envejecimiento y, en segundo lugar, en hacer operativos los
dos programas anteriores (“Formacion en Confort y Adicciones” y “Formacion en
Derechos”) mediante una mejor racionalizacion de los turnos de trabajo en la que se
establezcan  mecanismos (programa informatico, reuniones, cuadernos...) para el
intercambio constante de informacion acerca de incidencias, progresos, logros... y
mediante la incorporacion de nuevos sistemas de gestion, por ejemplo, mediante la
gestion por procesos (Fantova, 1999; Junta de Castilla y Ledn, 2004; Garau, 2005;
Universidad Politécnica de Valencia, 2011).

Uno de los programas que hemos propuesto, relacionado con este programa, es la
realizacion de una hoja de incidencias en la que el responsable que este en ese momento
de servicio anotara las incidencias que surjan durante su horario.

En ésta hoja se anotara el nombre del usuario o usuarios implicados y una breve
descripcion sobre la incidencia sucedida. Ademas el responsable debera anotar
informacion referida al usuario como por ejemplo ¢Qué acontecimiento o circunstancia
dio lugar para que se produjera la incidencia? ¢Qué sentimientos vio en el usuario

durante la incidencia? {Como actuaste para solucionar el problema? ;Como te sentiste
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durante ese momento? ;Qué deberia hacerse para que no vuelva ocurrir? ¢Queé
protocolos 0 maneras de actuar funcionaron con el usuario o usuarios para la
finalizacion del conflicto? ¢Cudles no funcionaron? ;Valoras de manera positiva lo
sucedido?

Estas hojas de incidencias las recogeremos en un archivador para que el siguiente
trabajador cuando llegue tenga constancia de lo sucedido y pueda tener una idea de
como actuar si el hecho ocurrido se vuelve a repetir. Ademas de esta manera tendrd una
especial atencion puesta en el usuario o usuarios implicados para ver si el conflicto
sigue abierto.

De este modo pretendemos que exista un completo conocimiento por parte de los
trabajadores sobre los problemas que existen de convivencia entre los residentes del
centro. Ademas gracias a esta hoja podremos ver las pautas de actuacion que han
utilizado los diferentes trabajadores ante un mismo conflicto o conducta disruptiva y asi
de esta forma, utilizar el mismo método de actuacion ante un determinado conflicto.

El psicopedagogo tendrda como principal finalidad la creacion de unos protocolos
de actuacion cuando surja un conflicto (gritos, peleas, fuga...) para que asi el cuidador o
personal responsable sepa como actuar si dicha situacion ocurre durante su jornada
laboral.

Estos protocolos de actuacién seran revisados periddicamente ya que puede

ocurrir que en algin momento dejen de ser Gtiles y sea necesario redisefiarlos.

Con todas estas iniciativas pretendemos que estos datos negativos obtenidos en
las &reas que comentdbamos anteriormente (“Bienestar Material” y “Derechos”)

mejoren.

Tras seis meses de intervencion, esto es después de la puesta en practica de estos
talleres, serd de gran importancia, como se ha comentado anteriormente, volver a
evaluar a los usuarios con la misma escala, la escala FUMAT, para saber si se han
conseguido mejorar los datos anteriores y valorar la conveniencia de continuar con la

estrategia de intervencion iniciada.
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CAPITULO IV: CONTEXTO DEL ESTUDIO

En el presente capitulo abordaremos los principales problemas y fortalezas que

hemos tenido durante la investigacion, asi como iniciativas y nuevas propuestas a

realizar més adelante. Utilizaremos la Técnica DAFO (Vivernet, 2006) que nos permite

mostrar graficamente tanto las debilidades y fortalezas internas del estudio asi como sus

potencialidades externas futuras. Un primer resumen podria ser éste:

DEBILIDADES

Autorizacion de los usuarios para
la realizacion del proyecto

Visto bueno del equipo técnico
Compaginar el trabajo con la

realizacion de la investigacion.

AMENAZAS

Necesidad de realizar un plan de
mejora constante y actualizada de
formacion de los trabajadores y de
los usuarios de la entidad.

Importante volver a evaluar a los
seis meses con la escala FUMAT

para ver si existen mejoras.

FORTALEZAS

Consejos de las comparieras de
trabajo cuidadoras en residencia

Ayuda por parte de D. Xoéan

Gonzalez, tutor de esta
investigacion.
Consejos  para  recopilar la

informacién por parte de D?
Susana Pascual, psicéloga de la

Entidad.

OPORTUNIDAD

Hemos identificado las &reas con
las puntuaciones sensiblemente
mas bajas.

Mejor  conocimiento de las
necesidades que los usuarios de la
Fundacidn tienen y demandan.
Determinacion de una linea de
trabajo para el futuro: creacion de
talleres para las areas en que mas

baja puntuacion se ha obtenido.

Cuadro n° 20 (elaboracién propia)
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4.1.- LIMITACIONES DE ESTA INVESTIGACION

Durante el desarrollo de esta investigacion hemos encontrado pequefios
obstaculos que han dificultado este estudio.

Una de las primeras dificultades, durante este proceso, ha sido el conseguir la

autorizacion por parte de los usuarios del centro para realizar la escala FUMAT.

En primer lugar comenzamos pidiendo permiso a la gerente de la Fundacion
“Conde Fernan Armentalez”, D? Asuncion Ortega, quien recibio la noticia sobre esta
investigacion con gran ilusién ya que ella misma fue consciente de que este estudio
serviria, tanto a los trabajadores como a los propios usuarios, para saber un poco mejor
cuales son las necesidades que atafien a este colectivo y asi de esta manera buscar

planes de mejora que promuevan el buen funcionamiento.

Ademas le comentamos que el estudio iba a consistir en la realizacion de una
escala, la escala FUMAT, y le parecio una buena idea. También le informamos sobre la
solvencia académica de sus autores lo cual le concedi6 un valor afiadido. Este dato fue
relevante porque uno de los autores de esta escala es Miguel Angel Verdugo y ella

misma, D? Asuncion Ortega, fue alumna suya.

En segundo lugar pusimos en marcha una reunion para comentar a los usuarios de
la Entidad sobre el estudio que se pretendia llevar a cabo para mejorar el buen
funcionamiento del centro. La idea fue bien acogida por parte de los usuarios, lo cual

contribuyé a su viabilidad.

En algunos casos tuvimos que llamar a familiares para pedir la autorizacién ya
que, cuando median incapacitaciones judiciales, para realizar este tipo de
investigaciones es necesario contar con la autorizacion de los tutores legales de los
propios usuarios y este fue uno de los tramites que mas tiempo nos supuso debido a que
algunos tutores se mostraban un poco reacios a poner en marcha este proyecto. Una de
las reticencias mas frecuentemente argumentadas para que no se realizara esta labor fue
el temor de que, al preguntar a los usuarios sobre sus propias opiniones y sentimientos,

se despertara en ellos un cierto nerviosismo o malestar.
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La psicologa del centro, D?* Susana Pascual, tuvo que informar a las familias
reticentes de que esta investigacion iba a ser muy Gtil para promover un plan de mejora
en el que no solamente estuvieran implicados los usuarios del centro sino todas las
personas que se relacionan con él (usuarios, trabajadores, familias...). Ante estos
argumentos pudieron conseguirse los “visto bueno” restantes Yy rapidamente

comenzamos la puesta en marcha para aplicar la escala FUMAT con los usuarios.

Otra de las dificultades que encontramos fue el tiempo que teniamos para realizar
el estudio. Como decidimos realizarlo en horario de trabajo, es decir, cuando yo mismo
acudia a la Fundacion a trabajar, hubo bastantes problemas para poder compatibilizar el
trabajo, es decir, las funciones que tengo asignadas como cuidador y disponer de ratos

libres con usuarios concretos para realizar el estudio.

Por esta razon algunos dias solo pude realizar la escala con un usuario o dos y
otros en los que con algo mas de tiempo lo ejecuté con tres o cuatro personas. Este
contratiempo dio lugar a terminar de recopilar los datos sobre los usuarios varias

semanas mas tarde de lo previsto.

Durante la realizacion de esta investigacion también detectamos la necesidad de
realizar un plan de mejora para la formacion de los trabajadores. Consideramos
importante crear unos protocolos de actuacién comunes a todos los trabajadores para

gue ante un mismo conflicto actuaran de la misma manera.

Una de las razones de la creacion de estos planes de actuacion fue debido a que
durante la aparicion de un conflicto, cada cuidador utilizaba las herramientas que mejor
funcionaban desde su punto de vista y esto daba lugar a que los usuarios tuvieran un
cierto malestar con algunos trabajadores porque consideraban que tenian un trato

diferente con ellos.
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4.2.- FORTALEZAS DE ESTA INVESTIGACION

En este apartado describiremos algunas de las ayudas y facilidades que nos han
surgido a lo largo de la elaboracion de este trabajo.

Aun asi no todo han sido dificultades ya que nos hemos encontrado con
numerosas ayudas. Las cuidadoras y compafieras de trabajo que poseen una gran
experiencia han aportado consejos sobre como realizar determinadas preguntas a los
usuarios y buscar los momentos adecuados para que las respuestas de estos fueran
coherentes ya que, como cualquier persona normal, segin el estado de &nimo las

respuestas que se dan pueden influir para bien o para mal.

También D? Susana Pascual, psicéloga de la Fundacion, ha contribuido aportando
ideas sobre la manera en la que se podian recopilar los datos y ademas se ha
comprometido, volver a evaluar a los usuarios y comprobar si las mejoras propuestas

dan resultado o por el contrario es necesario redisefiar nuevas.

Otra de las fortalezas con las que hemos contado es la ayuda de D. Xoén
Gonzaélez, tutor de esta investigacion, el cual ha orientado el trabajo de manera muy
satisfactoria durante todo el proceso. Sin él no se hubiera podido exprimir al maximo

este proyecto.

4.3.-PROPUESTAS DE MEJORA

Esta investigacion es de gran utilidad para realizar varias propuestas de mejora.
Durante la realizacion de este trabajo hemos comprobado, como anteriormente se ha
dicho, que algunas areas que forman parte de la calidad de vida de los usuarios de la

Entidad, obtienen un porcentaje inferior al deseado y marcado por la escala FUMAT.

Por esta razon hemos considerado poner en marcha talleres que ayuden a mejorar
los resultados obtenidos en estas areas.
Como anteriormente comentabamos estos talleres, en los que no solo participaran los
usuarios sino también los trabajadores y familias, ayudaran a mejorar de manera general

la calidad de vida de los usuarios que residen en el Centro.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES E
IMPLICACIONES

En este capitulo abordaremos las reflexiones sobre el alcance del trabajo y las
oportunidades del contexto en el que se desarrolla. También plasmaremos unas

conclusiones finales.

5.1.- ANALISIS DEL ALCANCE DEL TRABAJO.

Elaboraremos una discusién sobre los resultados obtenidos de la investigacién con
el andlisis de la Calidad de Vida llevada a cabo con los usuarios de la Fundacién

“Conde Fernan Armentalez”.

Con este trabajo hemos pretendido conocer un poco mas las demandas e intereses
que los usuarios de la Fundacion tienen y también acercarnos al que las p.c.d.i.

demandan.

He de resaltar que no es ético decir que esta investigacion sirva para hablar de
manera general del colectivo de p.c.d.i. Aun asi esta pequefia muestra nos da unas ideas
sobre por donde es posible, tanto la sociedad como las familias, empezar a andar y

remar todos juntos hacia el mismo camino.

Durante todo el proceso de investigacion hemos utilizado unas bases o estandares
que vienen dados por la escala la Escala FUMAT (Verdugo Alonso, M. A., Gémez
Sanchez, L. E, y Arias Martinez, B., 2009). Cabe sefialar la autenticidad de los

instrumentos que llevan a una verdadera reflexion del aprendizaje y su contexto.
Esta escala ha funcionado de manera clara y sin ambiguedades debido a su facil

administracion. El hecho de tener unos Optimos estandares y referentes, provoca que el

proceso de recopilacion de datos haya sido sencillo.
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Ademas en todo momento los usuarios a los que se les ha administrado la

informacidn han participado de manera satisfactoria sin ninguna contrariedad.

Otra consideracién importante durante todo el proceso ha sido la total
confidencialidad por mi parte de los datos obtenidos con el estudio. Desde el principio
las informaciones han sido abiertas, tanto a las familias como a los usuarios y sobre
todo al resto de compafieros que trabajan en la Fundacion (psicologa, gerente,

cuidadores, monitores...)

Del mismo modo los resultados obtenidos con dicha investigacion también han
sido facilitados para tenerlos presentes a la hora de futuras tomas de decisiones.
También es necesario destacar que durante todo el proceso de investigacion vy
recopilacién de datos se ha mantenido una posicion imparcial y cefiido Unica y
exclusivamente a las instrucciones de recopilacion de datos de la escala FUMAT,
actuado bajo un comportamiento ético, sin entrar jamas en un debate personal con los
usuarios, para que éstos, no se sientan vulnerados y tengan una visién verdadera del

proceso como asi la han tenido.

Ademas durante todo el proceso el andlisis de la informacién ha sido siempre de
manera individualizada procurando buscar lugares libres de distracciones para que el

sujeto estuviera lo mas comodo y centrado posible.

Cabe mencionar también la total predisposicion que hemos tenido de los
compafieros que trabajan en la Fundacion, las familias y usuarios implicados en dicho
estudio. Nos han facilitado en todo momento la informacion y datos necesarios para la

correcta elaboracion de este estudio.

El objetivo de esta investigacion ha sido en todo momento buscar beneficios, de
manera particular, para la mejora de la calidad de vida de los usuarios de la Entidad.

Ademas tanto cuidadores y monitores como las familias implicadas han adquirido
unas nuevas competencias que ayudan a comprender mejor cuales son las necesidades

que atafien al colectivo de p.c.d.i.
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Cabe sefalar que esta investigacion no finaliza aqui. Es necesario, como hemos
comentado anteriormente, disefiar nuevos planes de mejora para solventar las carencias

encontradas en los usuarios en este estudio.

También sera conveniente volver a analizar pasado un tiempo a los sujetos para
comprobar si ha habido alguna mejoria o0 si es necesario seguir investigando para

encontrar nuevas soluciones.

5.2.- CONSIDERACIONES FINALES, CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

Este ultimo apartado esta destinado a exponer algunas reflexiones y conclusiones
a las que se ha llegado tras la elaboracion de este Trabajo Fin de Master. La estructura
de este punto esté realizada en funcion de dos puntos fundamentales que a continuacién

pasamos a describir.

5.2.1.- Aspectos a mejorar del procedimiento

La valoracion que hemos hecho sobre esta investigacion es una valoracion
positiva ya que hemos obtenidos datos de interés que conviene resefiar y que iremos
comentando durante este punto. Tal vez lo mas destacado sea la necesidad de introducir
innovaciones en la Entidad que garanticen una adecuada actualizacion cientifica,
metodoldgica y procedimental en la forma de abordar los retos inherentes a la realidad
del progresivo envejecimiento de nuestros destinatarios. Estas innovaciones vendrian
dadas por las propuestas formativas dirigidas tanto a los usuarios como a los propios

trabajadores del centro.
Es evidente que las p.c.d.i. tienen, como todas las personas, dias buenos y dias

malos. Esta cuestion es muy importante a la hora de realizar una recogida de datos y se

supone que esta es una de las principales limitaciones de este trabajo.
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Lo ideal seria poder realizar varios andlisis sobre las cuestiones planteadas por la
escala FUMAT para contrastar la informacion y comparar las respuestas obtenidas de

un mismo usuario durante varias evaluaciones.

Otro aspecto fundamental es la confianza que estas personas depositan en la
persona que realiza la investigacion. Esta cuestion, puede ser un punto fuerte desde el
punto de vista de que los usuarios conocen a la persona que les evalGa y tienen méas
confianza y por consiguiente son més sinceros. Ademas al ser una persona conocida se
muestran mas tranquilos y relajados durante la entrevista lo que también es algo

positivo ya que la recogida de informacion puede ser mas veraz.

Por esta razon se considera también algo positivo y un claro punto fuerte la
experiencia y juicio que como profesional de la Entidad poseo sobre el conocimiento de
los usuarios. Como se comentaba en el CAPITULO 1V, Disefio, en el apartado de
herramientas y estrategias, la importancia de conocer a la persona evaluada como
minimo tres meses para poder realizar un correcto uso de la herramienta proporcionada
por (M. Angel Verdugo y otros 2009) la escala FUMAT.

Desde el punto de vista negativo la confianza puede ser algo malo ya que los
usuarios en ocasiones pueden no ser del todo honestos con las respuestas por miedo a
que dependiendo de su respuesta puedan perder algunos privilegios que se les conceden

si su comportamiento es el adecuado.

5.2.2.- Valoracion personal

Una vez finalizado este documento puedo sacar a la luz mis sensaciones y
vivencias durante todo este periodo. Es cierto que durante el comienzo de este TFM me
han surgido numerosas dudas. Empezando por el titulo el cual no tenia muy claro hasta

ya llevaba muy avanzada parte de la investigacion.

El resumen de este trabajo ha sido algo que me ha resultado complicado debido a
que he querido expresar en muy pocas lineas en lo que consistia esta investigacion y el

alcance de ésta.
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Sobre el Capitulo I, Fundamentacién Tedrica, es uno de los capitulos que mas
tiempo y dedicacion me han llevado debido a que he necesitado tiempo y detenimiento
para revisar numerosa documentacion aportada por el tutor. Aun asi estoy muy

satisfecho debido a que he aprendido mucho durante el desarrollo de este apartado.

A mi parecer los objetivos que me propuse antes de realizar este trabajo han ido
cumpliéndose y estas es una de las razones por las que estoy muy satisfecho con el

trabajo realizado.

Siguiendo comentando de manera breve los pasos que he seguido para la
realizacion de este trabajo, decir que el Capitulo I, Disefio, ha sido el capitulo que méas
me ha gustado realizar debido a que es el capitulo donde he plasmado toda la
investigacion que he elaborado y donde he demostrado algunas de las aportaciones que
un psicopedagogo puede aportar en una fundacién o residencia de personas con

discapacidad.

Refiriéndome al Capitulo 111, Propuestas de Intervencion, comentar al igual que el
capitulo 1l la satisfaccion que me ha producido realizarlo debido a que he podido
desarrollar una intervencidon psicopedagogica en la cual he puesto en préctica los
conocimientos adquiridos durante el Master de Psicopedagogia.

El programa de “formacion en derechos” serviria para explicar tanto a los usuarios
como a las familias y trabajadores cuales son los derechos que las personas con
discapacidad tienen por el hecho de serlo y de esta manera ellos mismos puedan

reivindicar sus derechos y defenderlos.

El programa de “formacion en confort y adicciones” tendria como finalidad
concienciar a los usuarios de los efectos malignos que determinadas sustancias como el
tabaco y el alcohol inciden de manera perjudicial en su salud. También ayudarles a
entender que las adicciones a los juegos pueden traer malas repercusiones en su

economia.
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Finalmente el programa de “Actualizacion del personal de atencién directa”
serviria para ayudar a los trabajadores y a los usuarios a mantener una buena

comunicacion y asi de esta forma mejorar su bienestar y en definitiva su calidad de vida.

Destacar también que durante la realizacién del Capitulo IV, Contexto del estudio,
he podido hacer con el método DAFO un pequefio resumen del trabajo el cual me ha
servido para conocer cual es el alcance de esta investigacion, es decir, cudles son las

limitaciones que tiene y cuéles son las oportunidades que puede llegar a tener.

Un factor determinante para la realizacion de este TFM ha sido la buena relacion
que he tenido con, D. Xoan Gonzélez tutor de la presente investigacion, el cual ha ido
guiando el trabajo durante todo el proceso, finalmente a mis comparieros y comparieras
de trabajo de la Fundacion las cuales me han proporcionado ayuda cuando la he

necesitado.

Desarrollar este informe ha sido muy enriquecedor para mi, tanto a nivel
academico, como profesional, hasta el punto de tener la intencién de continuar con la
investigacion para asi, de esta manera, seguir mejorando dia a dia la calidad de vida de

las personas que actualmente residen en dicha Entidad.

Espero que este informe haya sido muy enriquecedor para la gente que lo lea
como la ha sido para mi la elaboracion y que tanto a nivel académico como a nivel
profesional pueda servir otras personas para obtener ideas sobre cuales son las

demandas que el colectivo de p.c.d.i. presentan actualmente.
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CAPITULO VII: ANEXOS

7.1.- ANEXO I: TEST DE YESAVAGE

1- En general ¢ Esta satisfecho con su vida? SINO
2- ¢Ha abandonado muchas de sus tareas habituales y aficiones? SIiNO
3- ¢Siente que su vida esta vacia? SIiNO
4- ;Se siente con frecuencia aburrido/a? SIiNO
5- ¢ Se encuentra de buen humor la mayor parte del tiempo? SIiNO
6- ¢ Teme que algo malo pueda ocurrirle? SIiNO
7- ¢Se siente feliz la mayor parte del tiempo? SINO
8- ¢ Con frecuencia se siente desamparado/a, desprotegido? SIiNO
9- ¢ Prefiere usted quedarse en casa, mas que salir y hacer cosas nuevas? SINO
10- ¢Cree que tiene mas problemas de memoria que la mayoria de la gente? | SI NO
11- En estos momentos, ¢piensa que es estupendo estar vivo? SINO
12- ; Actualmente se siente un/a inGtil? SiNO
13- ¢ Se siente lleno/a de energia? SINO
14- ;Se siente sin esperanza en este momento? SINO
15- ¢Piensa que la mayoria de la gente esta en mejor situacion que usted? SINO

PUNTUACION TOTAL - V5

PUNTUACION TOTAL - V15
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8.2.- ANEXO Il

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

D. /Dha......cccoovviiiiiiiiiinn... , de.... Anos de edad y con DNI n°.......... ,
manifiesta que ha sido informado/a sobre el contenido de la investigacion titulada
“PROGRAMA DE MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA DE UN GRUPO DE
PERSONAS MAYORES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL” desarrollada por
D. Enrique Calvo Serna, alumno del Master en Psicopedagogia de la Universidad de
Valladolid, y cuyos resultados seran utilizados a efectos meramente académicos
garantizandose en todo momento la privacidad de unos datos que seran utilizados en

conjunto.

Tomando ello en consideracion, OTORGO mi CONSENTIMIENTO para que la
informacién facilitada por mi y sea utilizada para cubrir los objetivos especificados en

el proyecto.

XXX, a XX de XXXXX de 2013.

Fdo. D/Dfia.
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8.3.- ANEXO IllI

Numero de identificacion Dia Mes
Ao

Nombre

Apellidos Fecha de la aplicacion

Sexo Varon[d Mujer J Fecha de nacimiento

Direccion Edad cronologica

Localidad/Provincia

Teléfono Lengua hablada en casa

cuestionario

Nombre de la persona que completa el

Puesto de trabajo

Agencia/Afiliacion

Direccion

Correo electronico y teléfono

Nombre de otros
informantes

Relacion con la persona Idioma

1. En general, se muestra 4 3 2 1
satisfecho con su vida
presente
2. Manifiesta sentirse inutil 1 2 3 4
3. Se muestra intranquilo o 1 2 3 4
Nervioso
4. Se muestra satisfecho 4 3 2 1
consigo mismo
5. Tiene problemas de 1 2 3 4
comportamiento
6. Se muestra satisfecho con 4 3 2 1
los servicios y los apoyos que
recibe
7. Manifiesta sentirse tristeo | 1 2 3 4
deprimido
8. Muestra sentimientos de 1 2 3 4
incapacidad e inseguridad

Puntuacion

directa total
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9. Realizan actividades con
otras personas que les
gustan

10. Mantiene una buena
relacion con los
profesionales del servicio
al que acude

11. Mantiene una buena
relacion con sus
compafieros del servicio al
que acude

12. Carece de familiares
cercanos

13. Valora negativamente
sus relaciones de amistad

14. Manifiesta sentirse
querido por las personas
importantes para el

Puntuacion
directa
total
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15. El lugar donde vives es
confortable

16. Manifiesta no estar
satisfecho con su jubilacion
(o situacion laboral actual)

17. Se queja de su salario o
pension

18. El lugar donde vive tiene
barreras arquitectonicas que
impiden o dificultan alguna
de sus actividades

19. Servicio donde vive tiene
barreras arquitectdnicas que
impiden o dificultan alguna
de sus actividades

20. Dispone de las cosas
materiales que necesita

21. El lugar donde vive
necesita reformas para
adaptarse a sus necesidades

Puntuacion
directa total
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22. Puede leer informacion bésica
para la vida cotidiana (carteles,
periddicos...)

que le impiden realizar sus tareas
habituales

23. Muestra dificultad para 1 2 3 4
resolver con eficacia los
problemas que se le plantean
24. Tiene dificultades para 1 2 3 4
expresar informacion
25. En el servicio al que acuden le | 4 3 2 1
proporcionan informacion sobre
cuestionen que le interesan
26. Muestra dificultades para 1 2 3 4
manejar conceptos matematicos
basicos, utiles para la vida
cotidiana (sumar, restar, etc.)
27. Dificultades para comprender | 1 2 3 4
la informacion que recibe
28. Es responsable de latomade |4 3 2 1
su medicacion
29. Muestra escasa flexibilidad 1 2 3 4
mental
Puntuacion
directa total

Bienestar fisico Siempr | Frecuentemente | Alguna | Nunca o

e o casi S veces | casi nunca

siempre
30. Tiene problemas de movilidad | 1 2 3 4
31. Tiene problemas de 1 2 3 4
continencia
32. Tiene dificultad para seguir 1 2 3 4
una conversacion porque oye mal
33. Su estado de salud le permite | 4 3 2 1
salir a la calle
34. Tiene problemas para recordar | 1 2 3 4
informacién importante para la
vida cotidiana (caras familiares,
nombres, etc.)
35. Tiene dificultades de vision 1 2 3 4
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36. Hace planes sobre su futuro 3 1
37. Muestra dificultades para 2 4
manejar el dinero de forma
autonoma (cheques, alquiler,
facturas, ir al banco, etc.)
38. Otras personas organizan su 2 4
vida
39. Elige como pasar su tiempo 3 1
libre
40. Ha elegido el lugar donde 3 1
vive actualmente
41. Su familia respeta sus 3 1
decisiones
42. Toma decisiones sobre 3 1
cuestiones cotidianas
43. Otras personas toman las 2 4
decisiones que son importantes
para su vida

Puntuacion

directa total

90




44, Participa en diversas 4 3 2 1
actividades de ocio que le
interesan
45, Esta excluido en su 1 2 3 4
comunidad
46. En el servicio al que acude, 1 2 3 4
tiene dificultad para encontrar
apoyos cuando los necesita
47. Tiene amigos que le apoyan 4 3 2 1
cuando lo necesita
48. Tiene dificultades para 1 2 3 4
relacionarse con otras personas
del centro al que acude
49, Esta integrado con los 4 3 2 1
compafieros del servicio al que
acude
50. Participa de forma voluntaria | 4 3 2 1
en algun programa o actividad del
servicio al que acude
51. Su red de apoyos no satisface | 1 2 3 4
sus necesidades
52. Tiene dificultades para 1 2 3 4
participar en su comunidad
Puntuacion
directa total

Derechos Siempr | Frecuentemente | Alguna | Nuncao

e 0 casi S veces | casi nunca

siempre
53. En el servicio al que acude se | 4 3 2 1
respetan y defienden sus derechos
54. Recibe informacion adecuada | 4 3 2 1
y suficiente sobre los tratamientos
e intervenciones que recibe
55. Muestra dificultad para 1 2 3 4
defender sus derechos cuando no
son respetados
56. Cuenta con asistencia legal 4 3 2 1
y/0 acceso a servicios de asesoria
legal
57. Disfruta de todos sus derechos | 4 3 2 1

legales (ciudadania, voto,
procesos legales, etc.)
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8.4.- ANEXO IV

4.5.- Normas de aplicacion de la escala FUMAT (Anexo 1)

4.5.1 Datos demograficos

En este apartado anoté la fecha de realizacion de la escala FUMAT al usuario
asi como sus datos personales mas relevantes (nombre, apellido, sexo, edad,
direccion, nimero de teléfono, lengua hablada en casa...). Cuando no fue posible
obtener algun dato importante por parte del usuario hube de recurrir a algin
trabajador o persona allegada la cual también cuyo parentesco o relacion también

quedo debidamente consignado.

4.5.2. Puntuaciones de la escala FUMAT

Para poder obtener la puntuacion total de la escala FUMAT es necesario

sumar las respuestas 1-2-3-4 como se ve en este ejemplo:

Siempre o Frecuente - Algunas Munca o Casi
BIENESTAR EMOCIONAL Casi siempre nunca

1 Engeneral, se muestra satisfecho con su vida presente 4 @ 2
2 Manifiesta sentirse inutil 1 2 @
3 Semuestraintranquilo o nervioso 1 2 @
4 Semuestra satisfecho consigo mismo 4 @ 2
5  Tieneproblemas de comportamiento 1 2 @
6  Semuestrasatisfecho con los serviciosy los apoyos que recibe 4 3 2
7  Manifiesta sentirse triste o deprimido 1 2 ®
8  Muestrasentimientos de incapacidad e inseguridad 1 @ 3

Puntuacién directa TOTAL

Después de realizar el sumatorio se colocara la puntuacion en la tabla de
resultados “Seccion 1° Escala de calidad de vida FUMAT” como dejo reflejado en

este ejemplo:

Seccion 1a. Escala de Calidad de Vida Fumat

da una de les dimensicnes

ntiles

Dimensiones de calidad de Puntuaciones directas Puntuaciones Percentiles de les
vida totales estandar dimensiones
Bienestar Emocional =21
Relaciones Interpersonales 7
Bienestar Material 26
Desamcllc Personal =2
Bienestar Fisico fz
Autodeterminacion 8
Inclusién Social 23
Derechos 10

Puntuacion Estandar TOTAL (suma)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA
(Puntuacion estandar compuesta)

Percentil del indice de Calidad de Vida
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Siguiendo con el procedimiento establecido por Miguel A. Verdugo Alonso
et al. (2009) las puntuaciones estandar y los percentiles de cada dimensiéon se

calculan usando las variables que se muestran en las siguientes tablas:

Puntuaciones directas

Puntuacion
estandar
| 20 |

19 |
| 18 |
| 99 |
| 16 | | 98 |
32
31 30 35
“ 30- | 23- e [ e | 2E | s | s “
31 24 29 23 28 33 19
“ 27~ |'21- |28 25 21 |23 29" |17
20 22 26 25 30
- 25- [ 20 27 (22 |19- [21- | 26 |15 E
26 24 20 22 28 16
“ Y T R e ﬂ
24 19 26 21 20 25 14
— 21- 16- 24 17- 16- 16- 22- 12
22 17 19 17 17 23
— 19- 14- 23 15- 15 13- 19- 10- H
20 15 16 15 21 11
— 16- 13 22 12- 13- 10- 17- 9 “
18 14 14 12 18
— 14- 11- 21 10- 12 89 14- 7-8 —
15 12 11 16
13 10 11
11 19 12
BTN 89 67 17 6-8 1|
2 16
R 5
15

Nota: BE= Bienestar emocional; RI= Relaciones interpersonales; BM= Bienesta
material; DP= Desarrollo personal; BF= Bienestar fisico; AU= Autodeterminacion
IS= Inclusion social, DE= Derechos.

En esta tabla aparecen los posibles resultados de la suma de las puntuaciones directas de
las variables (bienestar emocional, relaciones interpesonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos).



A modo de ejemplo para que quede mas claro: Cogiendo el resultado de la puntuacion

directa de bienestar emocional el cual segin la imagen es 21 lo trasladamos a la tabla y

dice que la puntuacion estdndar es 9 y el percentil 31. En esta imagen se puede ver todo

el proceso.

Puntuaciones directas

Puntuacion
estandar

[y
~

27-  21- 28

25- 20 27

W
%]

....
o
N
@
g
=
%

25-
el 19 26

| 9 21- 16- 24
22 17
20 15
7 16- 13 22
A
15 12
13 10
10- 8 18-
I 59 67 17
| 2] 16
L= E
15

32
30- 24
31
27- 22-
29 23
25- 21
26
22-  19-
24 20
20- 18
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17-  16-
19 17
15- 15
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11
9
6-8
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Nota: BE= Bienestar emocional; RI= Relaciones interpersonales; BM= Bienestar
material; DP= Desarrollo personal; BF= Bienestar fisico; AU= Autodeterminacian;

IS= Inclusion social; DE= Derechos.

Seccion 1a. Escala de Calidad de Vida Fumat
1

Int

Dimensiones de calidad de

Puntuaciones directas Puntuacicnes Percentiles de les
vida totales estandar dimensiones

| Bienestar Emocional | 2f | g 27
Rslaciones Interparsonales {7 g 27
Bienestar Material 26 10 50
Desamollo Personal {2 7 16
Bienastar Fisico {2 & 4
Autodetenminacion 8 & a
Inclusion Social 23 q 37
Darachos 10 F.4 25

Puntuacian Estandar TOTAL (suma)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA
(Puntuacion estandar compuesta)

Percentil del indice de Calidad de Vida
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La puntuacién estandar total se calcularia sumando toda la columna de puntuaciones

estandar. En esta imagen vemos la suma.

Seccion 1a. Escala de Calidad de Vida Fumat

& pun

Dimensiones de calidad de

vida
Bienestar Emecional
Relaciones Interpersonales
Bienestar Matorial
Desamcllo Perscnal
Bienestar Fisico
Autedeterminacion
Inclusion Social

Darachos

Puntuacidn Estandar TOTAL (suma)

Puntuaciones directas

totales

2f

12
12
&
23
10

dimensiones

Puntuaciones
eatandar

g
g
1l
7
6
&
q
Y1
G4

Después pasariamos a calcular el “indice de calidad de vida” y el “percentil del indice

Percentiles de les
dimensiones

37
57

50
16
g

Pl
25

25

de calidad de vida”. Nuevamente para calcular estos dos datos tenemos que usar una

tabla modelo que es la siguiente.

Tabla para obtener el Indice de Calidad de Vida vy el
percentil del Indice de Calidad de Vida

Total Indice Total
{suma Ccv {(suma
de las de las

PE PE

123
122
122
121
120
119
118
118
117
116
115
114
114
113
112
111
110
110
109
108
107
106
106
105
104
103

ot
=]
N

[
=]
0

el e -]
2 N N

®
a5

+]
Y

s

-

[l [l Fdied ) NNIN NN SN NS S e o[ (e
Wls(WaN O(mIN|Wlh || (N |© W

102
102
101

o9
98
98
97
a6
95
o4
94
93
o2
o1
20
90
89
88
87
86
86
85
84
83
82

cen
il
56
54
52

48
16
44
42
40
37
35
34
32
30
28
26
24
23
21
20
18
17
16
14
13
12

57

IS
~

43

| 54 |
| 50 |
| 49 |
| 48 |
| 47 |
| 45 |
| 40 |
| 38 |
| 37 |
|36 |
| 35 |
| 34 |

W
N

W
]

Indice [ Total Indice
Cv L {suma Ccv
de las
PE
82
81

80
79
78
78
77
76
75
74
74
73
72
71
71
70
69
68
67
67
66
65
64
63
63
62

Mota. PE = Puntuaciones estandar; ICV = Indice de Calidad de Vida

11
10
9
8
8
7
[+
6
5
a4
a4
a
3
3
2
2
=
Z
1
1
1
1
1
1
1
1
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Para calcular estos datos, siguiendo con el ejemplo que hemos usado hasta ahora, es
necesario saber cual es el resultado de “la puntuacion estandar total”, en nuestro caso es
64, posteriormente nos vamos a la tabla modelo y buscamos el numero 64 en las
columnas de suma de puntuacién estandar (Total suma de las PE) y los datos de “indice
de calidad de vida” y “percentil” se encontrarian en la misma fila que nuestra
puntuacion.

Lo vemos en el ejemplo para que quede mas claro

a. Escala de Calidad de Vida Fumat

as puntuacion i de cada una de ks dmensienes
puntuacion il

Dimensiones de calidad de Puntuaciones directas Puntuaciones Percentiles de les
vida totales estandar dimensiones
Bienestar Emocional 21 o Vi
Relaciones Interpersonales 7 & =V
Bienestar Iaterial 26 10 50
Desancllo Personal {2 7 73
Bienestar Fisico 12 & a
Autodetemminacion £ & g
Inclusion Social b g 37
Derechos 10 ¥4 25
Puntuacidn Estandar TOTAL (suma) &2
" [Purtsacicn estinciar compuesta) 57
Percentil del indice de Calidad de Vida 20

Tabla para obtener el Indice de Calidad de Vida y el
percentil del Indice de Calidad de Vida

Total Indice Percen Total Indice Percen Total Indice
{suma CwW il {(suma cw il {suma cw
de las de las de las

PE PE

PE
| 109 | 123 94 82 11
| 108 | 122 o3 | s> | | 56 | 81 10

107 122 92 80 =]
| 106 | 121 92 =T | 54 | 79 8

105 1z0 91 78 8
| 104 | 119 90 78 7
118 89 77 &
EE 118 ss | 50 | 76 &
117 87 | 49 | 75 =
| 100 | 116 86 EI 74 4
| 99 | 115 84 74 4
| os | 114 83 EI 73 4
114 82 | a5 | 72 =
T 113 s0 | aa | 71 3
112 79 | 69 | 71 2
| 94 | 111 77 | 68 | | a2 | 70 2
| oz | 110 76 [ a1 ] 69 2
110 74 T | a0 | 638 2
=R 109 = 67 1
| o0 | 108 70 | 38 | 67 1
| B89 | 107 68 66 1
106 66 ETT 65 1
106 65 64 1
| s6 | 105 63 63 1
104 60 [ 33 | 63 1
103 s8 IEFE 62 1

Mota. PE = Puntuaciones estandar; ICV = Indice de Calidad de vida



