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Prélogo

Entre los dias 29 de abril y 2 de mayo del afio 2010 se celebré en Granada el II Congreso
Iberoamericano sobre el sindrome de Down, bajo el nombre de “La fuerza de la visién
compartida’, organizado por Down Espafia, la Federacién Espanola de Sindrome de Down y
patrocinado por el Gobierno de Espafia, la Junta de Andalucia y la Fundacién ONCE.

En el Congreso se dieron cita académicos, investigadores, profesionales, familias y personas
con sindrome de Down procedentes de Espafia y de la mayorifa de paises iberoamericanos,
constituyéndose en un valioso espacio de encuentro para el intercambio de ideas, buenas
pricticas y actuaciones innovadoras. Compuesto por tres ejes temdticos principales, cada uno
de ellos trataba contenidos especificos de interés fundamental sobre el sindrome de Down, a
través de conferencias, mesas redondas, comunicaciones y pdsters.

El primer eje temdtico abordaba un tema clave como es el de la “Educacién para la vida
y acceso a la cultura de su comunidad del colectivo de personas con sindrome de Down”. El
segundo eje temdtico analizé de manera prospectiva “El futuro de las personas con sindrome de
Down”. Por dltimo, el tercer eje temdtico vers6 sobre “El movimiento asociativo a favor de las
personas con sindrome de Down, la cooperacién internacional”.

Dada la riqueza de los temas tratados y su especial relevancia en la actividad profesional de
las entidades y en la vida cotidiana de las personas con sindrome de Down y sus familias, el Real
Patronato sobre Discapacidad, organismo colaborador del Congreso, publica ahora el Libro de
Actas del Congreso con todas las sesiones que se desarrollaron en cada uno de los ejes temdticos
citados, con la finalidad de dar acceso a la reflexién y el conocimiento que sobre diferentes
aspectos de las personas con sindrome de Down se estd desarrollando en toda Iberoamérica.

El lector que tenga en sus manos esta publicacién tiene la oportunidad de acercarse y/o
profundizar con exactitud a cada uno de los temas sehalados y que, en la actualidad, estdn en
la vanguardia de la reflexion cientifica y social que se realiza sobre las personas con sindrome de

Down.

D. JAIME ALEJANDRE
Director del Real Patronato sobre Discapacidad
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M.2 AUXILIADORA ROBLES BELLO y M.2 DOLORES CALERO GARCIA, Actitudes hacia
el aprendizaje en nivios con sindrome de Down: ;hacia dénde puede dirigirse la atencidn temprana?.

(Espana).
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BEATRIZ HARO ALARCON, Higiene Postural y otras recomendaciones del fisioterapeuta para los
técnicos de educacion infantil. (Espana).

JOSE ANTONIO CABALLERO BLANCO, ANA MORENO CABEZAS, M2 VICTORIA
ORTIZ GARRIDO y CARMEN MARIN PADILLA, Método visual para dar autonomia a niiio/
as con S.D. para realizar una tabla de ejercicios de fisioterapia. (Espaiia).

CARMEN MARIN PADILLA, VICTORIA ORTIZ GARRIDO, JOSE ANTONIO
CABALLERO y ANA MORENO CABEZAS, E/ camino hacia la escritura en sindrome de Down.
(Espana).

CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAUJO, Fisioterapia en Atencidn Temprana, nifos con
discapacidad y calidad de vida familiar: ;dénde estd la atencion centrada en la familia?. (Espana).
M.2 AUXILIADORA ROBLES BELLO, Intervencidn en atencidn familiar en el dmbito del
sindrome de Down en un centro de atencion infantil temprana. (Espafia).

ESTHER SALIDO DE JUAN, ANA DE LA TORRE MORENO y PILAR FERNANDEZ
MARTINEZ, La importancia de la estimulacion temprana del lenguaje en Sindrome de Down.
(Espana).

MIGUEL GALEOTE, PILAR SOTO, ELENA CHECA y ROCIO REY, Relaciones entre
Atencion Conjunta y desarrollo del vocabulario en nivios con sindrome de Down. (Espafia).
CARMEN BROTONS, M2 CARMEN DE LINARES y M= TERESA MARTINEZ, Seguridad
del apego y estrés en niios con Sindrome de Down. (Espana).

SANDRA FORERO PEREZ y LILIANA TORRES, Miisica y Atencién Temprana en el Sindrome
de Down. (Venezuela).

LAURA RODRIGUEZ, La inclusion hace la diferencia. (Méjico).

CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAU]JO, Calidad de vida en familias de nifios con sindrome
de Down: aportaciones de la fisioterapia en la Atencidn Temprana. (Espana).

Dvd’s:

TRINIDAD MOYA RUIZ, JULIA GIJON MOLINA, ANA GUTIERREZ CANO,
MIGUEL ANGEL HERRERA RUIZ, M= TERESA IBARRA MANAS, M2 TERESA JEREZ
RODRIGUEZ, JOSE MANUEL RUEDA GALLARDO y M2 JOSE SANDOVAL ZABAL, £/
departamento de logopedia de GRANADOWN: metodologia de trabajo. (Esparia).

ANA BELEN ALARCON QUINTANILLA, ROSALIA BASSO ABAD y CRISTINA CANO
PEREZ, Enfoque multidisciplinar en atencion temprana. (Espana).

TEMA 10:
NUEVAS TECNOLOGIAS

Ponencias:
FRANCISCO JAVIER SOTO PEREZ, L igualdad de oportunidades en el mundo digital. (Espana).
JAVIER SEVILLA, Nuevas tecnologias para la educacion para la vida y el acceso a la cultura de la

comunidad. (Espafa).
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MARIA JOSE RODRIGUEZ FORTIZ, E/ sistema de comunicacién Sc@ut y apoyo a la educacién
con PICA: sus contribuciones para Sindrome de Down. (Espafia). 1027

TEMA 11:
EL DERECHO A FORMAR UNA FAMILIA: AFECTIVIDAD,
RELACION DE PAREJA'Y SEXUALIDAD

Ponencias:

JOSE LUIS GARCIA, Competencias sexuales y afectivas en personas con Sindrome de Down.

(Espafia). 1047
MARIA ELENA VILLA ABRILLE, Cuerpo y sexualidad... y ;ahora qué...? (Espana). 1055
ANA NAVARRO RODRIGUEZ, Mujer, sexualidad y discapacidad. (Espafia). 1065
Comunicaciones:

JOSE MANUEL MOLINA GARCIA, Aplicacién del Programa prdctico sobre Formacion Bdsica

en Sexualidad y Afectividad para jévenes con Sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

(Espana). 1069
M2 DEL CARMEN AMADOR CASTRO, 7aller de sexualidad en adultos con sindrome de Down.
(Espana). 1077
DIEGO GONZALEZ TOLEDO, ESTER NADAL TARRAGO y SUSANA POLO LOPEZ,

Como vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual. (Espana). 1091
Pésteres:

DAYNA VASTARELLA y MONICA PACHECO, Expresando el sentir. (Uruguay). 1097

EJE 2:

EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Conferencia Marco:

RAMON NOVELL, MARGARIDA NADAL, ALFREDO SMILGES, JOSEP PASCUAL y
JORDI PUJOL, Informe Seneca: Envejecimiento y discapacidad intelectual en Catalunia. (Espana). 1099

TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION (RESIDENCIAS,
MINI-RESIDENCIAS VIVIENDAS COMPARTIDAS, VIVIENDAS TUTELADAS,
VIVIENDA INDEPENDIENTE, CENTROS DE DIA, OTRAS)

Ponencias:
LUIS SALVADOR-CARULLA, MIRIAM POOLE y RAFAEL MARTINEZ-LEAL, De la
desinstitucionalizacion al equilibrio de la atencion (Balance of care): Nuevos retos del sistema de

atencion a la discapacidad intelectual”. (Espafa). 1127
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ENRIQUE ROSELL y MERCEDES CANO, Viviendas Compartidas. Un modelo Psicoeducativo
para la promocion de una Vida Independiente para el colectivo de personas con discapacidad intelectual.
(Espana)

PEP RUF I AIXAS, Me voy a casa: una opcién de vida independiente. (Espana).

ASUNCION GARCIA SUAREZ, Viviendas tuteladas. (Espana).

Comunicaciones:

CRISTIAN BURGOS MARTT, Programa “Vida con apoyo” Proyecto Aura Hibitat y Servicio de
Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar. (Espaiia).

MARTA LIESA ORUS y ELIAS VIVED CONTE, Responsabilidad social universitaria, una
experiencia de aprendizaje servicio: proyecto vida independiente. Un estudio de casos. (Espaiia).

M= ANGELES ANDRES GONZALEZ y CRISTINA MAROTO CENTENO, Presentacion de
un modelo de atencion para personas con discapacidad intelectual y trastornos de conducta. (Espaia).
MANUEL ZAMORA CANO y JUAN CARLOS PAVON PEREZ, Aprendiendo a cuidar de
nosotros mismos: nuestra salud. (Espana).

VANESSA VEGA CORDOVA y MARIBEL CRUZ ORTIZ, Servicios residenciales, calidad de
vida y necesidades de apoyos en adultos con Discapacidad Intelectual. (Espana).

MERCEDES CANO SANCHEZ, MARTA ENCARNACION MATILLA NIETO y M= JOSE
MACIAS, ;Quién dijo que “no’?: las ventajas de tener una vida independiente. (Espana).

TEMA 13:
CALIDAD DE VIDA

Ponencias:
MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, Midiendo y mejorando la calidad de vida de las personas
con sindrome de Down. Aplicaciones educativas. (Espana).

MARIA SAINZ, VIRGINIA CEBALLOS, JESUS SANCHEZ y ANTONIO MERINO,
Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con Sindrome de Down. Espasia 2010. (Espafia).

Comunicaciones:

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO y BENITO ARIAS, Culidad de vida en
personas con discapacidad intelectual en Argentina, Colombia y Brasil: resultados de la Escala Integral.
(Espana).

RAQUEL ESTHER NAVAS HERNANDEZ, La Educacién Vial como medida de Prevencién de los
Accidentes de Trdfico y mejora de la Calidad de Vida de las Personas con Sindrome de Down. (Espana).
ALBA GARCIA BARRERA y DOLORES IZUZQUIZA GASSET, lnstrumentos para la
evaluacion de la calidad de vida y la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual.

Un acercamiento. (Espana).
Pésteres:

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO, BENITO ARIAS y PATRICIA NAVAS,
Evaluacion de la calidad de vida en adultos con discapacidad intelectual. Uso de la Escala GENCAT
(Espana).
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MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, LAURA E. GOMEZ SANCHEZ, BENITO ARIAS
MARTINEZ y PATRICIA NAVAS MACHO, Diferencias en la calidad de vida de adultos con
discapacidad intelectual en Argentina, Brasil y Colombia. (Espafia).

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO, BENITO ARIAS y PATRICIA NAVAS,
La escala INTEGRAL de calidad de vida: Andlisis preliminar con el modelo RSM (Rasch)”. (Espaiia).
MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, PATRICIA NAVAS MACHO, BENITO ARIAS y
LAURA E. GOMEZ, "La Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD y su
adaptacion al contexto espaiiol”. (Espafia).

EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, MARIA DEL CARMEN GONZALEZ JIMENEZ, JUDIT
ALVAREZ FERRE, AHMED S.M. BATRAN, MARIA DOLORES POZO CANO y JUAN
MIGUEL TRISTAN FERNANDEZ, Sindrome de Down y aprendizaje en el aula. (Espafa).

TEMA 14:
PREVISION ECONOMICA Y DISPONIBILIDAD DE MEDIOS

Ponencias:
MIRIAM POOLE, Previsién econdmica y disponibilidad de medios. Andlisis de la Situacién.
Necesidades actuales de las Personas con Sindrome de Down. (Espaiia).

FRANCISCO GONZALEZ RUIZ, Patrimonio protegido y desgravaciones fiscales. (Espafia).

TEMA 15:
TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SINDROME DE DOWN

Ponencias:

ALMUDENA MARTORELL CAFRANGA, La salud mental de las personas con discapacidad
intelectual. ;Por qué esta desatencion? (Espaiia).

SUSANNA ESTEBA-CASTILLO, Trastornos mentales asociados al sindrome de Down. (Espana).
PEDRO GUTIERREZ RECACHA, Impacto familiar asociado al cuidado de las personas con

discapacidad, con esquizofrenia y con diagndstico dual. Un estudio comparativo. (Espafia).

TEMA 16:
INVESTIGACION EN TORNO AL ENVEJECIMIENTO
(INVESTIGACION BIOLOGICA Y GENICA Y OTRAS LINEAS)

Ponencias:

JESUS FLOREZ BELEDO, Buses bioldgicas del envejecimiento en el sindrome de Down. (Espaia).
ROSER FERNANDEZ OLARIA, Deteccién temprana y prevencion del deterioro cognitivo asociado
al envejecimiento en las personas con sindrome de Down. Bases para la estimulacidn cognitiva por
medio de las nuevas tecnologias. (Espafia).

FRANCISCO JAVIER PEREA, La actitud ante las personas con discapacidad intelectual en proceso

de envejecimiento. (Espafa).
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TEMA 17:
PREVENCION DE LA DEPENDENCIA (PROGRAMAS, ACTIVIDADES, ETC)
Ponencias:
FRANCISCO MANOS I BALANZO, Prevenciin de la dependencia en la discapacidad. (Espana). 1373
ANTONIO LEON AGUADO DIAZ, Necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las
personas con discapacidad. Datos sobre Down. (Espana). 1381
LOURDES BERMEJO GARCIA, “Saber envejecer. Prevenir la dependencia”. (Espaiia). 1405
TOMAS CASTILLO ARENAL, Descubriendo capacidades: principios y valores que unen voluntades.
(Espafia). 1443
Comunicaciones:
ANNA RAMIS, Acciones compartidas. Familiares y profesionales. Cooperando por la continuidad y
la coberencia. (Espana). 1463
ALDO PIATTI, Deporte Educacidn: de la pedagogia a las buenas pricticas. (Italia). 1467
TEMA 18:
ABORTO Y DERECHO A LA VIDA
Ponencias:
ANA PELAEZ NARVAEZ, El derecho a la vida de las personas con discapacidad. (Espafia). 1469
VIVIANA JULIA FERNANDEZ, ;Cimo se logré la aprobacién histérica de la ley Kennedy-
Brownback en EEUU? (sobre cémo dar la primera noticia a los padyes y servicios de apoyo disponibles).
(Puerto Rico). 1471
TEMA 19:
LA LEY DE PROMOCION DE AUTONOMIA PERSONAL. LOS SERVICIOS DE
PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Ponencias:
LUIS CAYO PEREZ BUENO, Los Sfundamentos juridicos de la autonomia personal: el caso de los
Servicios de Promocién de la Autonomia Personal. (Espana). 1477
NOEMI MARTIN GONZALEZ, Reconocer derechos, reforzar el Estado de Bienestar Social. La
experiencia de Asturias en los Servicios de Promocidn de la Autonomia Personal. (Espafia). 1483
JOAQUIN BASCUNANA GARCIA, Implantacion de los nuevos Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal en la Region de Murcia. (Espaiia). 1495
JULIO SAMUEL COCA, Los servicios de promocion de la autonomia personal. (Espana). 1503



18 IT CONGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE ACTas

TEMA 20:

PROGRAMA ESPANOL DE SALUD PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencias:

RAFAEL FERNANDEZ-DELGADO CERDA, Programa de salud para nifios con sindrome de
Down. (Espana).

JOSE MARIA BORREL MARTINEZ, Aplicacidn prictica del programa de salud del adulto con
Sindrome de Down. (Espana).

Comunicaciones:

JOSE VILLARROYA LUNA, MARIA DEL MAR ANDRES MORENO, JOSE JAIME
VERDU AMOROS, RAFAEL FERNANDEZ-DELGADO CERDA y ALICIA LIZONDO
ESCUDERGO, Valores hematoldgicos de referencia para nivios-adultos con sindrome de Down. (Espafia).
M= JOSE AGUILAR CORDERO, NORMA MUR VILLAR, AHMED S. M. BATRAN,
ROCIO GARCIA AGUILAR, JOSE ANTONIO PEREZ ESPINOSA, MARIA VICTORIA
GARCIA RUIZ y CARLOS ALBERTO PADILLA LOPEZ, Evaluacién del dolor en el neonato.
Sindrome de Down. (Espana).

Pésteres:

ANA MORENO CABEZAS, JOSE ANTONIO CABALLERO BLANCO, Me VICTORIA
ORTIZ GARRIDO y CARMEN MARIN PADILLA, Andlisis Postural. Prevencién desde la
Fisioterapia. (Espafia).

LIZ ARLETH PENA VELAZQUEZ, Identificacién de los factores alimenticios que determinan el
estado nutricio de los nifios con Trisomia 21. (Méjico).

JOSE MANUEL PUERTA PUERTA, PILAR LOPEZ GARRIDO y CAROLINA LOPEZ
LOPEZ, Aplicacién del programa espasiol de salud para personas con sindrome de Down. Resultados
del estudio endocrinoldgico en el colectivo de la Asociacion Granadina de sindrome de Down (Down
Granada). (Espana).

JOSE MANUEL PUERTA PUERTA, PILAR LOPEZ GARRIDO y CAROLINA LOPEZ
LOPEZ, La leucemia aguda en el sindrome de Down. Casuistica del Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada y aplicacion del Programa Espariol de Salud
en la Asociacidn Granadina de Sindrome de Down (Down Granada). (Espana).

ELENA PINERO PINTO, Estimulacién propioceptiva para el desarrollo de la béveda plantar en
nifios con sindrome de Down. (Espafa).

DOLORES VALENTINA VILLAR MOLINA y ANA BELEN ALARCON QUINTANILLA,
La importancia de una rehabilitacion miofuncional en deglucion atipica en personas con sindrome de
Down. (Espana).

MARIA DOLORES POZO CANO, EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, JUDIT ALVAREZ
FERRE, ENCARNACION MARTINEZ GARCIA y MARIA CARMEN NAVARRO
JIMENEZ, La piel y su expresion en la clinica del nifio con sindrome de Down. (Espana).
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EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, MARIA JOSE AGUILAR CORDERO, JUDIT ALVAREZ
FERRE, MARIA DOLORES POZO CANO, JUAN MIGUEL TRISTAN FERNANDEZ,
JOSEFINA FERNANDEZ ESPEJO y JOSE ANTONIO PEREZ ESPINOSA, Vinculo afectivo
precoz del neonato con Sindrome de Down. (Espaia). 1568
MARITA JOSE AGUILAR CORDERO, NORMA MUR VILLAR, EMILIO GONZALEZ
JIMENEZ, CARLOS ALBERTO PADILLA LOPEZ, BLANCA MORA SANCHEZ, JORGE
GONZALEZ MENDOZA y RAMON GUTIERREZ SANCHEZ, Valoracién de la técnica de la

lactancia materna en las madres de nivios con sindrome de Down. (Espaia). 1573

BERTA PAZ LOURIDO y CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAUJO, Posibilidades de la

colaboracion universidad-tejido asociativo para la formacion de profesionales de la salud. (Espana). 1574
EJE 3:

EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO A FAVOR DE LAS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN, LA COOPERACION INTERNACIONAL

Conferencia Marco:
Mz SALVADORA ORTIZ, “El Movimiento Asociativo a Javor de las Personas con Sindrome de

Down, la Cooperacion internacional”. 1577

TEMA 21:
LA CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Y SUS DESARROLLOS LEGALES Y SOCIALES

Ponencias:

RAFAEL DE LORENZO, Andlisis sobre la importancia de la convencién en el marco global de
proteccion juridica de las personas con discapacidad. (Espaiia). 1599
FRANCISCO BARIFFL, La capacidad juridica en la Convencidn Internacional sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad. (Espaiia). 1611
ANA PELAEZ, E/ proceso de discusion de la Convencion y andlisis de los mecanismos de sequimiento

y despliegue de sus efectos en el plano internacional. (Espana). 1631

TEMA 22:
“PROYECTO AMIGO”, SU TRABAJO EN TORNO A LA CONVENCION DE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ponencias:

NURIA ILLAN ROMEU e INTEGRANTES PROYECTO AMIGO y RED NACIONAL DE
ESCUELAS DE VIDA DE DOWN ESPANA, Lz Convencién Internacional de Naciones Unidas

sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad vista por sus Protagonistas. (Espafia). 1633
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ANA SASTRE CAMPO, Algunos de los aspectos mds relevantes de la Convencidn Internacional sobre

los derechos de las personas con discapacidad. (Espana).
Pésteres:

JOSE ENRIQUE BERNAL BENITEZ, SANDRA MARIA COST SANCHEZ, FERNANDO
GUADA GONZALEZ, ELISA LEON MORILLO, IRENE ORTEGA BALTANAS, JOSE LUIS
ORTEGA BELLIDO, M2 JOSE PARRAS CASTELLANOS, SANDRA PEREZ GOMEZ,
ANGEL DAVID PERICET SANCHEZ, ARACELI QUINTANA LOPEZ, MARTA RAMOS
CASTILLEJO, RAUL RODRIGUEZ CONCHILLA, MANUEL ROMERO CAMACHO,
CARLOS GUSTAVO RUIZ ROJAS, INMACULADA SERVANDO OLMO y ANTONIO
DAVID TRILLO MOLINO, Nuevo Reto. (Espafia).

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA, FUENSANTA MARTI GUZMAN, LUCIA
MORENO LOPEZ, JUAN CARLOS PAVON PEREZ, SONIA SANCHEZ MARTIN,
PATRICIA TORRES HIDALGO y MANOLO ZAMORA CANO, Proyecto Amigo: viviendo en
valores. (Espana).

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA, FUENSANTA MARTI GUZMAN, LUCIA
MORENO LOPEZ, JUAN CARLOS PAVON PEREZ, SONIA SANCHEZ MARTIN,
PATRICIA TORRES HIDALGO y MANOLO ZAMORA CANO, La vivienda compartida:
Una oportunidad de construir nuestra vida. (Espafia).

ESPERANZA CASTILLO VIDAL, RUBEN CUEVAS HERRERO, JESUS GUERRERO
GAMEZ, MANUEL LORENZO GOMEZ, MARIA MIGUEL MACIAS, JAIME MILLAN
MORENO, MIRIAM MORILLO BARRAGAN, MARTAMORON SOSA, LUIS FERNANDO
NIETO QUEVEDO, ANA RUBIALES PEREZ y MARINA RUBIO ZARZUELA, Nuestros
valores. (Espafa).

JOAN CAELLAS CAELLAS, CARME FARO LLENA, ALBERT FORCADA FILELLA,
INMA GALINDO DIAZ, ANDREU GARCIA JAIMEJUAN, IRIS LIMONES LOPEZ,
MARI MAR RUZ SUME, LAURA DE MARTI PASCUAL, ESTHER NADAL TARRAGO,
TONET RAMIREZ SAUREU, CARMEN SALAS RODRIGUEZ y SONIA SALVIA ORTIZ,
Companerismo. (Espana).

YOLANDA AGUILERA PERAGALO, CARLOS ]J. ARAGON, FERNANDEZ, JOSE
MIGUEL ESTEBAN LOZANO, JESUS JUAREZ MORENO, JAVIER LOPEZ REQUENA,
INGRID MARTIN GARCIA, ESTHER RODRIGUEZ RUEDA, CRISTINA ROSELL
BUENO, CARMEN SALADO MUNOZ y ESTEFANIA VITORIA PRADOS, L convivencia
desde los planteamientos de la filosofia de Escuela de vida. (Espaiia).

YOLANDA AGUILERA PERAGALO, CARLOS J. ARAGON FERNANDEZ, ESTHER
RODRIGUEZ RUEDA, CRISTINA ROSELL BUENO, CARMEN SALADO MUNOZ y
ESTEFANIA VITORIA PRADOS, Vivienda Compartida de Down Milaga. (Espaiia).
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ANTONIO ALMAGRO MURCIA, MONICA BRAVO CAMPILLO, AMADEO FENOLLAR
QUEREDA, MANUEL GARCIA HERNANDEZ, DIEGO GONZALEZ TOLEDO,
M= CRUZ LUCAS TORRES, FRANCISCO MANSILLA MORENO, CARMEN MARTINEZ
GARCIA, MAR MARTINEZ GARCIA, MARTA MONTEAGUDO GARCIA, PEDRO JOSE
OTON GARCIA, SUSANA POLO LOPEZ, ELISA SORMANI y JUANJO VELASCO
MARTINEZ, Si nos creemos nuestra ciudadania y pensamos que los demds deben respetarla, hemos de

rechazar las propuestas que nos afslan de nuestros vecinos, amigos, etc. (Espafia). 1659
MICHELE BARONE, NURIA ILLAN, FRAN MANSILLA, ELISA SORMANI y JUAN
JOSE VELASCO, Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma

autdnoma e independiente. Fundacion Sindrome de Down de la Region de Murcia 1660

LAURA KRAUEL, Programa educativo para el acceso al voto de las personas con discapacidad.

(Proyecto europeo Grutvic “My Opinidn my Vote”). (Espana). 1662
TEMA 23:

LA FEDERACION IBEROAMERICANA DE SINDROME DE DOWN Y LA COOPERACION
CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES DE SU AMBITO

Ponencias:

LUIS G. BULIT GONI, Lu Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down. Desafios y
oportunidades. (Argentina). 1665
ANTONIO VENTURA DIAZ, La Federacién Iberoamericana de sindrome de Down y la cooperacion
continua entre instituciones de su dmbito La Federacion lberoamericana de sindrome de Down y la

cooperacion continua entre instituciones de su dmbito. (Espafia). 1667

TEMA 24:
PROGRAMAS DE ACCION EDUCATIVO-SANITARIA-SOCIAL-LABORAL COMUNES EN EL
AMBITO DE LA FEDERACION IBEROAMERICANA

Ponencias:

MARIANO JABONERO BLANCO, La organizacion de estados iberoamericanos para la educacion,

la ciencia y la cultura (OEI): Programas y proyectos para la inclusion educativa. (Espaiia). 1681
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OBJETIVOS

El objetivo principal del estudio SENECA es identificar las necesidades asistenciales y sociales de las

personas con DI leve y moderada mayores de 40 afios en Catalufa.

Objetivos especificos

*  Comparar las necesidades asistenciales y sociales en la poblacién con DI leve y moderada
en funcién de la edad.

*  Describir el patrén clinico de envejecimiento en la poblacién con DI leve y moderada.

*  Describir el perfil conductual y psicopatolégico asociado al proceso de envejecimiento en
las personas con DI leve y moderada.

* Identificar factores de riesgo médico y psicosocial en el proceso de envejecimiento en las
personas con DI.

* Analizar el consumo de psicofirmacos en el tratamiento de los trastornos psicopatoldgicos
y de la conducta en las personas con DI mayores de 40 afios.

*  Construir un modelo predictivo que nos permita determinar la influencia sobre el sistema

socioecondmico de actuaciones puntuales preventivas en la poblacién estudiada.

METODOLOGIA

Para estudiar el envejecimiento de personas con DI es necesaria la evidencia de cambios en aquellas
dreas que se ven afectadas por razén de la edad. El reconocimiento, por parte de investigadores
y clinicos, de las limitaciones y déficits consecutivos asociados a un proceso de envejecimiento
presenta dificultades, la mayoria de ellas derivadas de la gran variabilidad en los niveles de DI, los
niveles de afectacién cognitiva previa a la edad adulta y de las expectativas y formacién del personal
ante estos procesos. Todos estos factores, inicos en esta poblacidn, tienen efectos inmediatos sobre
la administracién de pruebas de evaluacién y efectos indirectos sobre la validez de los resultados
obtenidos.

En la medida en que el estudio del envejecimiento puede depender de la identificacién
de cambios en diversas funciones adaptativas, somdticas, cognitivas y mentales que pueden estar
alteradas prematuramente por la DI, discernir entre qué es debido a la presencia de la DI de lo
que es debido a un proceso involutivo, es particularmente dificil si no se contempla a partir del
funcionamiento basal de cada individuo.

Por tanto, en este sentido, la administracién longitudinal de pruebas que evalten el nivel de
deterioro o que determinen el “mejor” nivel de rendimiento en una persona con DI se revela como

el método mds adecuado a los propésitos del estudio.
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El tiempo influye en un estudio longitudinal a través de diferentes aspectos. Ademds de
intervenir en la duracién propia del estudio, ésta tiene efectos en la permanencia de la muestra.
Por diferentes causas se producen bajas que van disminuyendo el nimero inicial y van poniendo en
peligro la representatividad del estudio. Entre los motivos mds frecuentes, encontramos la propia
decisién de no seguir participando, abandonos por cambio de centro, muerte de la persona con DI
u otros. También influye el tiempo de permanencia en el estudio de las personas que realizan las
pruebas exploratorias sin ser sustituidas por otras. La sustitucién suele provocar una desviacién en
la forma de hacer las observaciones. Un periodo muy largo de estudio también tiene el riesgo de no
poder incorporar nuevas técnicas de medicién mds fiables o nuevos conocimientos aportados por

estudios posteriores sobre las mismas condiciones estudiadas.

Seleccién de la muestra

Para la seleccién de la muestra se han aplicado los siguientes criterios:
*  Solicitar la colaboracién de aproximadamente 300 personas con DI.
e Presentar un grado de DI leve y moderada segtin criterios del DSM-IV.
*  Ser mayores de 40 afos.
*  Variacién con la estratificacién por edades, género, etiologfa y tipo de residencia.
* Limitacidn al drea geogréfica de Catalufia para garantizar la variabilidad de dispositivos
de residencia existentes, acceso a servicios disponibles para DI.

* Representatividad geogréfica a nivel de las 4 provincias y de dreas rurales y urbanas.

A pesar de que la Asociacién Americana para la Discapacidad Intelectual (AADI) considera
que la edad minima a partir de la cual se puede hablar de envejecimiento en PDI son los 50
afos, considerando que éste es el primer estudio longitudinal realizado en el estado espafiol, hemos
acordado la edad de 40 afios como listén a partir del cual estudiamos el envejecimiento. Otra
razén fundamental es la inclusién en el estudio de personas adultas con Sindrome de Down, el
envejecimiento de las cuales es prematuro.

Con la finalidad de aglutinar un nimero significativo de participantes se localizaron diferentes
entidades que proveen servicios a personas con DI a través de la Federacién APPS. Estas entidades
fueron invitadas a participar en dos niveles: con la aportacién de usuarios y como investigadores
(bdsicamente psicélogos y trabajadores sociales), con la realizacién anual de diferentes pruebas.
Una vez formada la muestra se dejé un tiempo prudencial para que las personas candidatas y las
entidades colaboradoras consideraran su participacién, por lo que hubo diferentes cambios en el

tamafio de la muestra antes no se estabilizé y se puso en marcha del estudio.
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Procedimientos

El Estudio Seneca se realizé a partir de un protocolo muy completo que sirvid para recoger anualmente
los datos sociales, psicolégicos y médicos de cada usuario. Una parte de las evaluaciones se hicieron
en los mismos centros participantes y la otra en los centros médicos. Antes de cumplimentar los
datos en el Cuaderno de Recogida de Datos (CRD) se efectué una sesién de entrenamiento y
de homogenizacién de criterios entre los investigadores responsables de administrar las escalas y
cuestionarios. Una vez cumplimentados los CRDs, estos eran devueltos al grupo coordinador,
a través de férmulas que ofrecfan seguridad (a través de la misma Federacién APPS o bien se
entregan directamente a los responsables). A los psic6logos de los centros les correspondié hacer la
realizacién de pruebas, mientras que los trabajadores sociales aportan informacién sobre aspectos
relacionados con su drea y otros items como por ejemplo enfermedades, antecedentes, medicacién
y vacunacién, que fueron recogidos generalmente a través de las historias clinicas y adjuntados al
cuaderno correspondiente, para estar disponibles el dfa de la visita y para que los propios médicos las
incorporasen finalmente a los protocolos. Una vez terminadas las visitas médicas y cumplimentados
los CRDs en el aspecto sanitario, el Centro Médico coordinador entregaba los cuadernos al grupo
coordinador para que se procediera a su revisién, fueran informatizados los datos y se devolvieran
los resultados a los centros y familiares.

Las dificultades inherentes a la puesta en marcha de las revisiones sanitarias completas
y adecuadas fueron otro ejemplo de las dificultades de los estudios longitudinales de salud. La
posibilidad que las revisiones fueran asumidas por los propios centros a través de los Servicios de
Atencién Primaria fue descartada por la dificultad de conseguir que la informacién obtenida fuera
homogénea, comparable y no demasiado dilatada en el tiempo. Durante los controles segundo,
tercero, cuarto y quinto se conté con el apoyo econémico de la Fundacién Vodafone que asumié
la financiacién de las revisiones médicas. El resultado fue poder disponer durante 4 afos de unas
revisiones anuales, completas y homogéneas, para todos los usuarios; poderlas concentrar en el
menor tiempo posibles para que los centros participantes y las familias se liberasen de otros sistemas
que habrian comportado una coordinacién individualizada mucho mds lenta. También permitié
plantear las visitas médicas como una actividad extra, casi lddica, realizada en grupo, en dias no
laborables y en autocar. Todo ello permitié disminuir la tensién habitual que éstas conllevan en la

mayoria de personas con DI y socializar una actividad que normalmente tiene cardcter individual.

FASES DEL ESTUDIO

El estudio se desarroll$ en cuatro fases descritas en el diagrama siguiente. La fase de planificacién
comprendié el disefio general de la investigacién (objetivos, metodologfa, criterios de seleccién de

la muestra). Es una fase en la que tomd relieve el disefio de los materiales necesarios, la formacién
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del equipo de investigacién, la elaboracién de protocolos, el entrenamiento de los diferentes
investigadores, el establecimiento del cronograma y los mecanismos de coordinacién. La fase del
trabajo de campo ha sido la fase mds larga. Ha comprendido un total de cinco controles que han
aportado los diagndsticos anuales sobre el estado de la poblacién objeto de estudio. Se estructura
en dos partes: las revisiones médicas, realizadas por los centros médicos respectivos, y las revisiones
psicopatoldgicas y funcionales, a cargo de psicélogos y asistentes sociales de los centros participantes.
Se completa con un proceso simultdneo de informatizacién y explotacién de los datos, para elaborar

los informes anuales provisionales, hasta llegar a la fase final de elaboracién de las conclusiones.

Equipo de trabajo

La participacién de las diferentes entidades en el proyecto se acordé a nivel de los respectivos gestores,
que se responsabilizaron de conceder el tiempo y los recursos necesarios para que los investigadores
de cada centro realizaran anualmente la parte correspondiente. Los 35 centros participantes, que

fueron informados para la realizacién del proyecto, quedaron reducidos a 27.

Diseno y anilisis estadistico

SENECA es un estudio de cohortes, prospectivo, longitudinal y observacional de 5 afios de duracién.
Las evaluaciones periédicas durante el periodo de estudio se realizan en intervalos de 12 meses.
La poblacién estudiada estd formada por usuarios de 27 instituciones representativas del
sector de servicios para personas con DI en Catalufa.
* Cohorte 1: Personas con DI leve y moderada, segin criterios del DSM_IV entre 40 y 49
afos.
*  Cohorte 2: Personas con DI leve y moderada, segin criterios del DSM_IV entre 50 y 59
afos.
*  Cohorte 3: Personas con DI leve y moderada, segtin criterios del DSM_IV mayor de 60

anos.

HIPOTESIS DE TRABAJO

El estudio del seguimiento del envejecimiento en personas con DI leve y moderada tiene como
objetivo general la descripcién y seguimiento protocolizado de tres cohortes de personas estratificadas
por grupos de edad, atendidas en diferentes centros de la red de atencién a las personas con DI
durante un perfodo de cinco afos.

El seguimiento es de cardcter descriptivo, y como tal, no contiene hipétesis especificas sobre
la evolucién clinica, sobre el coste de la atencién y la utilizacién de servicios sociales y sanitarios y

sobre el estado de salud y la carga percibida por los cuidadores.
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Sin embargo, se espera que el envejecimiento, al igual que en la poblacién general, produzca

un deterioro significativo de las variables estudiadas.

VARIABLES E INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Al inicio del estudio y cada ano, hasta su finalizacién, se evaldan los participantes utilizando
diferentes instrumentos estandarizados y variables que figuran en el protocolo de la investigacién y
los Cuadernos de Recogida de Datos de cada participante.
El protocolo, recoge items de tres fuentes principales:
a. [tems creados o recomendados por los investigadores y asesores del proyecto.
[tems de las Encuestas de Salud o recomendaciones de las mismas que se han hecho a
nivel europeo.

c. Instrumentos de medidas estandarizadas para personas con DI.

Se han evaluado diferentes variables agrupadas en las siguientes dreas:
1) Aspectos demogréficos:
- Dersonales y familiares
- Necesidades sociales: vivienda / trabajo
2) Evaluacién de la dependencia
- Indicadores dependencia
- Habilidades adaptativas: escala de conducta adaptativa para personas adultas con
DI (residencia y comunidad)
- ABS-RC parte 1; escala de intensidad de apoyos (EIS); escala de evaluacién de
las necesidades (CANDID)
- Sobrecarga familiar: inventario de la carga de ZARIT
3) Funcién cognitiva: cuestionario de demencia para personas con retraso mental (DMR)
4) Salud general: hébitos y principales enfermedades
5) Marcadores clinicos de envejecimiento.
Movilidad y riesgo de caidas (escala de TINETTI y escala “UP AND GO?”), funcién
renal, funcién tiroidea, marcadores tumorales, osteoporosis, estado sensorial principales
enfermedades.
6) Factores de riesgo y fragilidad.
- Dérdida de peso
- Indice de masa corporal
- Hipertensién arterial
- Hipercolesterolemia

- Ejercicio fisico
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7) Salud mental: escala psicopatoldgica de Senatore (AIRP)
8) Trastornos de conducta: ABS-RC parte 2
9) Evaluacién de los procesos sanitarios y sociales intercurrentes y las necesidades asistenciales
y de apoyo que estos originen en cualquier momento del estudio.
- Enfermedades intercurrentes, trastornos mentales y / o de conducta.
- Demanda asistencial:
- Consulta ambulatoria
- Hospitalizacién
- Intervencién farmacoldgica
- Intervencién quirtrgica
- Adecuacién del entorno
- Adecuacién de la ratio de personal y voluntariado
- Otras intervenciones sanitarias

- Acompafnamientos por terceras personas y bajas laborales

EXPLOTACION ESTADISTICA

1) Célculo del tamafo de la muestra

Este es un estudio observacional en el que se han examinado diferentes aspectos relacionados con
el envejecimiento de personas con DI de distinto grado y, como tal, no contempla una variable
dependiente principal. Por esta razén no se ha calculado formalmente el tamafo de la muestra.
Sin embargo, teniendo en consideracién las caracteristicas de las variables del estudio, se observé
la necesidad de contar con una muestra amplia. Por ejemplo, teniendo en cuenta diversas variables
dependientes de los objetivos especificos, para detectar una diferencia igual o superior a 5 puntos
en una escala de valoracién clinica como el DMR para datos apareados, aceptando un riesgo alfa de
0,05 y un riesgo beta de 0,20 en un contraste bilateral, se necesitan 89 sujetos. Teniendo en cuenta
estos cdlculos y que los objetivos del estudio requerfan analizar los diferentes pardmetros entre
varios subgrupos, se consideré aconsejable obtener una muestra de unas 250 personas para poder

conseguir datos fiables asumiendo una proporcién de casos perdidos del 20%.

2) Andlisis estadistico

Se hallevado a cabo un andlisis descriptivo y de inferencias de todas las variables del estudio utilizando
técnicas de datos cuantitativos (medidas de tendencia central y de dispersién) y cualitativas (medidas
de frecuencia absoluta y relativa) y se presentan datos generales y estratificados por aquellas variables

relevantes. Se han aplicado técnicas de contraste de hip6tesis univariantes y multivariantes. Todos
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los andlisis estadisticos se han realizado para un nivel de confianza del 95% y se han realizado
pruebas paramétricas y no paramétricas, atendiendo a la distribucién de los datos.

Los datos, una vez utilizados, son procesados de manera que se garantice la fiabilidad y
rigurosidad de la evaluacién de los mismos.

La base de datos estd construida con Acces 2000 y para el procesamiento estadistico y el
andlisis de la informacidn se ha utilizado el paquete estadistico SPSS versién 17.0. Se ha utilizado
la correlacién de Pearson para conocer el grado de asociacién entre variables y x2 y andlisis de la
varianza (ANOVA) para la comprobacién de hip6tesis.

Se han utilizado métodos estdndar para comprobar las asunciones de los modelos de cada
andlisis. Cuando no se ha cumplido alguna de las asunciones de los métodos estadisticos se han

utilizado otros métodos alternativos para el andlisis, por ejemplo métodos no paramétricos.

Confidencialidad y proteccién de datos

Se realiza de acuerdo con el protocolo y los principios éticos de la declaracién de Helsinki (revisién
de Hong-Kong, 1989) y el consentimiento informado de la persona se obtiene de un familiar
cercano o de su representante legal. Los nombres de los participantes no aparecen en las bases de
datos siendo identificados por un cédigo formado por el cédigo del centro y las iniciales del sujeto.
Se ha realizado un proceso de auditoria aleatoritzada entre el 10-15% de los CRD para garantizar
la calidad de los datos. Los materiales generados a través de las encuestas serdn destruidos tres afios
después de acabado el proyecto.

Los datos poblacionales, clinicos y farmacoldgicas son validados por el equipo principal de
investigacién. Estdn recogidos de forma confidencial y se mantendrdn anénimos. Los resultados
de la investigacién se presentardn en informes, articulos cientificos, aportaciones a congresos,
actos publicos, etc, sin que pueda ser identificado el usuario ni el nombre del centro. Estd previsto
entregar a cada centro los resultados generales del estudio y los mismos resultados a nivel del centro

en particular.

PRINCIPALES RESULTADOS DEL ESTUDIO

Datos demogriéficos y poblacionales

El niimero total de personas incluidas en el primer control ha sido de 311, de los cuales el 64,3%
son hombres y el 35,7% son mujeres.

La distribucién por grupos de edad nos configura tres cohortes: entre 40 y 49 anos de edad
(69,1%), entre 50 y 59 (25,4%) e igual o mayores de 60 (5,5%).

La mediade edad en el primer control es de 47,23+6,42 afios para los hombres y de 49,39+7,62

< afios para las mujeres.



II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS 1107

Dado que el estudio se ha realizado durante 5 afos, las variables referidas a la edad de las
personas no son constantes en el tiempo, sino que van cambiando a lo largo de los afos.

Asi, a partir de la edad inicial de las personas (primer afo del estudio), se ha
calculado la edad de éstas para cada afio consecutivo, con un incremento de un
afo para cada afo que le sigue.

La construccién de los grupos de edades, en tanto que calculadas a partir de la edad del
periodo corriente, ha tenido un tratamiento andlogo, por lo que el nimero de individuos de cada
grupo de edad es diferente en cada control.

El 7,5% de las personas con DI de la muestra presentan discapacidad intelectual limite, el
39,3% ligera y el 53,1% moderada.

Coincidiendo con los datos de la bibliografia publicada, la etiologia de la discapacidad
intelectual ha resultado desconocida en el 67% de los casos. En un 10% postnatal, 14% perinatal y

9% prenatal, mayoritariamente Sindrome de Down.

PRINCIPALES CONCLUSIONES

Las personas con DI envejecen prematuramente.

A excepcién de las personas con Sindrome de Down y otros sindromes, el envejecimiento
prematuro de las personas con DI leve y moderada es el resultado de la falta de programas de
promocién de la salud, del poco acceso a los servicios sanitarios y de la baja calidad de la atencién
sanitaria y social recibida.

En los préximos anos, las administraciones deberdn disenar y llevar a la prictica programas de
promocién de la salud para las personas con DI destinados a reducir las condiciones secundarias (por
ejemplo, obesidad, hipertensién, nutricién, bienestar psicolégico, etc), atencidn a las enfermedades
crénicas, mantenimiento de la independencia funcional y proporcionar oportunidades para el ocio
y el disfrute que permitan mejorar la calidad de vida.

Las multiples necesidades y la magnitud del ndmero de personas con DI envejecidas en
Catalufia ponen en evidencia la necesidad de servicios médicos y no médicos, de atencién diurna
y nocturna. Estas necesidades se deberdn cubrir, por un lado, adaptando los servicios geridtricos
genéricos de la red para progresar en la inclusién social y, por otro, creando un minimo de servicios
especializados para aquellos casos en que la integracién no funcione.

Los profesionales implicados en la atencién de este colectivo deberdn recibir una formacién
adecuada para eliminar las barreras que impiden el mantenimiento de un nivel de salud similar al de
la poblacién general.Serd necesario potenciar el trabajo transversal entre los diversos departamentos
y administraciones locales implicadas y respetar los derechos fundamentales de las personas con

discapacidad.
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Los objetivos del estudio SENECA han sido identificar las necesidades asistenciales y sociales

delas personas con DI leve y moderada mayores de 40 afios en Catalufia, describir el perfil conductual

y psicopatolégico que puede acompanar el proceso de envejecimiento y hacer propuestas concretas

para que los encargados de formular politicas puedan adecuar el sistema de atencién existente a las

nuevas necesidades y eliminar las barreras que impiden a la poblacién mayor con DI mantener un

nivel de salud similar al de la poblacién general.

A modo de resumen, en las siguientes pdginas se destacan las principales conclusiones:

Vivienda

Empleo

A medida que las personas se hacen mayores pasan de vivir en entornos mds comunitarios
a otros menos comunitarios.

La mitad de las personas con DI mayores de 40 afios conviven en viviendas / residencias
con mds de 6 personas.

El 92,5% de las personas que muestran deterioro cognitivo y funcional, y el 88,3% de
las que presentan conductas desafiadoras, estdn en servicios que mantienen unas ratios
diurnas de personal de 1:6.

De las personas que viven en el propio domicilio, un 1,5% presentan deterioro cognitivo
/ funcional y un 3% una probable enfermedad mental afiadida.

Cuatro de cada diez personas mayores de 40 afios que viven en un hogar residencia
presentan deterioro cognitivo y funcional y la mitad de una probable enfermedad mental
anadida.

Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios que viven
en una residencia presentan deterioro cognitivo funcional y una probable enfermedad
mental.

A medida que se hacen mayores, tienden a vivir en servicios de tipo residencial, donde
debido al ndmero de personas es dificil mantener estilos de vida normalizados (intimidad,
participacidn, eleccién, etc) y proporcionar los apoyos adecuados relacionado con el

deterioro cognitivo, funcional y conductual, que puede acompanar al envejecimiento.

La poblacién usuaria del Servicio de Terapia Ocupacional estd mds envejecida que la que
trabaja en los Centros Especiales de Trabajo.

El porcentaje de personas que asiste a los Centros Especiales de Trabajo (CET) disminuye
con la edad.

El porcentaje de personas que asiste a los Servicios de Terapia Ocupacional (STO)

aumenta con la edad.
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* Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios que estdn
ocupadas en los diferentes servicios (CET, SOI, STO) tienen un probable trastorno
mental.

e Las personas que estdn en los STO presentan una media de problemas de conducta
superior a las que estdn los SOI, y éstos una media superior a los que estdn en los CET.

*  Mis alld del nivel de DI, una de las principales razones del traslado de personas a los SOI
y STO es la presencia de problemas de conducta y enfermedad mental, que condicionan
una alta conflictividad y / o baja productividad.

* La disminucién de la productividad asociada al proceso de envejecimiento, puede ser
una razén para pasar de los Centros Especiales de Trabajo a los Servicios de Terapia
Ocupacional por encima del nivel de DI.

* En los diferentes dmbitos laborales / ocupacionales, se constata una falta de deteccién
de los problemas de salud mental y de las condiciones asociadas al envejecimiento, que
permitan ajustes personales y apoyos para evitar el desarraigo del entorno en que la

persona se encuentra.

Evaluacién de la dependencia

La dependencia es el estado en que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta
o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y / o ayudas
importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de manera particular, los referentes
al cuidado personal. La dependencia también podria estar originada o verse agravada por la ausencia
de integracién social, relaciones solidarias, entornos accesibles y recursos adecuados para la vida de
las personas mayores con DI.

Un problema adicional que se da en la DI es que la necesidad de apoyo y supervisién puede
deberse no sélo a la capacidad para hacer frente a las actividades de la vida diaria, que estard ya
afectada en mayor o menor grado por la propia DI, sino a la presencia de conductas desafiadoras y
enfermedades mentales, ligadas o no a la etiologfa de la DI, por ejemplo, el riesgo para la salud propia
o la de los otros en una persona con autismo y comportamientos auto y hetero-agresivos, los cambios
conductuales en una persona con sindrome de Down y demencia a edad avanzada o a cualquier
condicién médica afadida al propio proceso de envejecimiento fisioldgico, sea prematuro o no.

Paraddjicamente, todos los estudios de carga familiar realizados sobre este grupo de poblacién
frdgil, indican que son las necesidades de supervisién, y no las de apoyo a las actividades de la vida
diaria, las que conllevan mayor carga familiar y las que mds condicionan el paso del sujeto del medio
comunitario al residencial.

Para evaluar la dependencia de las personas mayores con DI hemos utilizado diferentes
medidas y escalas. En primer lugar, la observacién directa por parte de los referentes de cada centro

que conocen suficientemente a la persona.
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En segundo lugar, se han utilizado escalas estandarizadas como la Escala ABS-RC: 2 (Nihira

y cols, 1993), en la versién adaptada y validada en la poblacién espafola por Isabel Garcia Alonso
de la Universidad de Burgos, la Escala CANDID (Camberwell Assessment of Needs Intellectual

Disabilities, Xenitidis 1999) para evaluar la cobertura de las necesidades de la persona y la Escala

de la Intensidad de los Apoyos (EIS) para evaluar qué apoyos necesitan las personas, en la versién

adaptada de Giner y Font (2007).

Hemos utilizado la muestra de las CCAA de Andalucia y Catalufa del estudio Pomona para

comparar la dependencia entre la poblacién mayor de 40 afos (n = 37, 32,2%) y la menor de 40

afnos (n =78, 67,8%) que incluye a personas con un nivel de DI y distribucién por sexo equivalente
a la utilizada estudio SENECA.

En la mayoria de habilidades para la vida diaria se observa un deterioro a partir de la edad
de 40 anos, siendo importante a partir de los 60 afios, sobre todo por las competencias
relacionadas con las actividades en el hogar, autodireccién e independencia.

Este deterioro es mds prematuro que el observado en la poblacién general, y, a excepcién de
determinados colectivos sindrémicos, no necesariamente es resultado del envejecimiento.
Las razones podrfan ser las condiciones de vida de las personas mayores con DI, con
menores oportunidades de decisién y gobierno de su vida, entornos excesivamente
masificados, tratamientos farmacoldgicos inadecuados, precaria prevencién de la salud,
etc.

Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afios necesita la ayuda de una
tercera persona para realizar la higiene personal. La necesidad de ayuda para la higiene se
incrementa con la edad.

Una de cada dos personas mayores de 60 afios con DI necesita apoyo para la higiene
personal.

El deterioro funcional es mayor y aparece de forma prematura en las personas con
Sindrome de Down.

Las personas con DI mayores de 40 afios tienen mds necesidades no satisfechas que las
personas con DI menores de esta edad.

Globalmente las personas mayores de 40 anos precisan de una intensidad de apoyos para
el desarrollo de la vida diaria superior a las personas de edad inferior. Esta diferencia es
especialmente significativa para las actividades relacionadas con la vida en el hogar, la vida
en la comunidad y para las relacionadas con el desarrollo laboral.

Con independencia del nivel de DI, la probabilidad de gobernar la propia vida disminuye
con la edad. Siete de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 y mds afios
no pertenece ni participa en organizaciones de 4mbito social (autodefensa, apoyo, etc),

mientras s{ que participan cuatro de cada diez menores de 40 anos.
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Familia y apoyos

e Una de cada 3 personas con DI viven en el domicilio familiar.

* Alinicio del estudio, la edad media de los progenitores de los participantes que viven en
el domicilio familiar es de 76 afios para los padres y de 75 para las madres. En acabarlo,
se habian igualado a 78 afios y medio.

* Ha aumentado el nimero de familias con un solo padre (50% en el primer control,
59% al quinto), por fallecimiento de uno de los progenitores (del total de padres de las
personas que vivian en el domicilio familiar han muerto el 19%, el 39% de madres y el
15% ambos progenitores).

* El cuidador principal es mayor y, en la mitad de las familias, no puede contar con la ayuda
del otro cényuge.

*  Una de cada tres personas que vivian en el domicilio familiar han tenido que abandonar el
domicilio familiar y han ido a vivir a otras viviendas, mayoritariamente hogares-residencia
y residencias.

* Las personas mayores con DI pertenecen a un sistema familiar y social que dificilmente
se adapta al proceso de envejecimiento.

* Resultado del proceso adaptativo, la mayoria de familias tienen una baja percepcién de
carga ligada atencién a sus hijos.

* Ahora bien, cuando lo comparamos con otras condiciones crénicas de dependencia como
la enfermedad de Alzheimer, la percepcién de carga de los familiares de personas con DI
es superior.

* A medida que la persona con DI es mayor, o el nivel de DI es mds grave, aumenta la
percepcién de carga percibida por las familias.

e Las familias que tienen sus hijos en hogares-residencias o residencias tienen una menor
percepcidén de carga.

* Se constatan carencias en los sistemas de apoyo familiar y, carencias en la atencién

domiciliaria de las personas con DI en proceso de envejecimiento.

La salud y el envejecimiento en las personas con DI

Las personas con DI experimentan los mismos problemas de salud que la poblacién sin DI, pero
algunos son mds frecuentes y otros aparecen estrechamente asociados a la presencia de determinados
sindromes etioldgicas. Ahora bien, la mayoria de estudios han demostrado que este colectivo, no
s6lo necesita mds atencién sanitaria que el resto de la poblacién, sino que sus necesidades sélo estdn
cubiertas parcialmente y, a menudo, la atencién recibida no es adecuada. Entre los principales
motivos que pueden explicar esta falta de atencidn se encuentran: la poca experiencia y falta de
formacién por parte de los médicos de atencién primaria y especializada, la dificultad para realizar

una exploracién médica en personas que tienen dificultades para comunicar lo que los pasa, la
p p q p q p
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atribucién directa de las quejas o conductas que expresan malestar a la condicién de persona con
DI, la falta de tiempo en las consultas y la actitud de muchos profesionales, entre otros.

Entre los factores que condicionan una mayor frecuencia de problemas de salud en las
personas con DI encontramos: causas genéticas de la discapacidad asociadas a desérdenes orgdnicos,
por ejemplo de hipotiroidismo en el sindrome de Down, obesidad en el sindrome de Prader-Willi,
herniacién en el sindrome de Wiliams, etc; anomalfas estructurales del sistema nervioso como
por ejemplo hidrocefalia y agenesia de masa cerebral, y sobre todo, los efectos de un estilo de
vida sometido a multiples desventajas sociales, que se traduce, como ya hemos comentado, en una
menor deteccién precoz de enfermedades, menor atencién a las enfermedades crénicas, poco acceso
a campafias preventivas, etc.

Por otra parte, a medida que se hacen mayores debemos sumar los efectos de la discapacidad
los problemas asociados al envejecimiento. Cabe recordar en este punto que la edad de las personas
con DI no es ninguna razén para excluirlos del acceso a los servicios sanitarios primarios integrados
en la comunidad y proporcionarles ayuda sanitaria especializada si procede.

Igual que en la poblacién general, numerosos estudios (Carlsen y cols, 1994; Van Schrojenstein
Lantman-de Valk y cols, 1997; Cooper, 1998; Lucchese y Checchi 1998; Santos y cols 2000) ponen
de manifiesto un aumento de las enfermedades a medida que las personas con DI envejecen. Los
déficits sensoriales (Janicki y Dalton 1998; Kapellen y cols 1998; Barr y cols 1999; van Allen y cols
1999; van Buggenhouty cols 1999), las afectaciones neuroldgicas como la demencia, empeoramiento
de la movilidad (Hand y Reid, 1996; McCartthy y Mullan 1996; Evenhuis 1997) y pobre denticién
son las alteraciones mds comunes.

En un estudio realizado en el estado de Nueva York sobre 1371 personas con DI mayores
de 40 anos que vivian en pequenos hogares y en instituciones, Janicki y cols (2002) observan
que mientras los problemas cardiovasculares, musculoesqueléticos, respiratorios y las afectaciones
sensoriales aumentan con la edad, no lo hacen los neuroldgicos, endocrinoldgicos y dermatolégicos.
Las enfermedades mentales y los problemas de conducta disminuirian con la edad.

Los estudios comparativos entre la salud fisica de las personas con DI jévenes y personas
con DI que se hacen mayores indican un mayor indice de morbilidad para las personas mayores
(32,1%). En Holanda, H. Evenhuis, en un estudio longitudinal de 10 afos, encontré que la
incidencia de cdncer en personas mayores con DI era similar a la de la poblacién general de la
misma edad, observando una alta prevalencia de problemas relacionados con la movilidad (58%),
entre los que destaca la artritis y las alteraciones ortopédicas (48,55%). También se han descrito
elevados porcentajes de problemas cardiovasculares en las personas de mds edad (27,6% - 34%),
enfermedades respiratorias y epilepsia (25%).

El envejecimiento, sin embargo, no es el tnico factor de riesgo para que la gente con DI
padezca alguna enfermedad. Por muchas razones, anteriormente referidas, a medida que aumenta

la gravedad de la DI la probabilidad de padecer enfermedades es mayor.
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Importancia de los hdbitos saludables

La conducta relacionada con la nutricién, el control del peso, el ejercicio fisico y el consumo de
sustancias como tabaco, alcohol y firmacos son determinantes importantes de salud en la poblacién
y, por tanto son prioritarios para los sistemas de salud publica (Kramers, 2003), promueven un
envejecimiento saludable, también en las personas con DI.

De hecho, dos de los tres principales factores de riesgo global para la salud son las desviaciones
significativas del peso normal, obesidad o bajo peso y la falta de ejercicio (World Health Organization
2002, Ezzati y cols 2003).

La pregunta que nos hacemos tiene relacién con si el acceso a los programas de prevencién y
educacién para la salud que se llevan a cabo en la poblacién general se extienden de forma equitativa

a la poblacién con DI.

Movilidad y actividad fisica

En las personas mayores aparecen multiples cambios en el sistema musculo-esquelético que
afectardn la actividad fisica. La musculatura se atrofia, disminuye su masa y fuerza fisica, aparece la
osteoporosis y los ligamentos y cartilagos pierden resistencia y elasticidad. Estos cambios aumentan
la inestabilidad postural, los trastornos vestibulares y el desequilibrio del cuerpo. Las caidas se
pueden considerar un problema geridtrico mayor que puede ocasionar secuelas personales severas,
limitando actividades y calidad de vida.

La marcha es una actividad inconsciente, automdtica y compleja. En el envejecimiento se
caracteriza por ser en “pequefios pasos’, con un aumento de la base de sustentacién y disminucién
de la velocidad en un 20%, pérdida de la gracia, del balance y los movimientos adaptativos.

En este estudio, se ha evaluado la movilidad de las personas mayores con DI mediante la
observacién directa referida por los principales cuidadores, agrupdndolas en ambulantes, es decir
sin problemas para la movilidad, personas que necesitan apoyo para la movilidad y, finalmente,
personas no ambulantes.

Por otra parte, la evaluacién de la marcha y del equilibrio como factores de riesgo de caidas
se ha llevado a cabo segtin propone Tinetti. Se han evaluado diferentes pardmetros relacionados con
el equilibrio, desde la posicién de sentarse, el intento de levantarse, estando de pie y con los ojos
cerrados, girando 360 grados y tocando el esternén hasta volver a sentarse. En la marcha se evalda
la desviacién del tronco y la posicién de los pies al caminar. Esta evaluacién tiene una puntuacién
de 0 a 2 puntos segtin la dificultad que presente la persona, puntuando mds alto cuando la accién
realizada es normal. La suma de las puntuaciones parciales de los 9 items de equilibrio y los 7 items
de la marcha nos proporcionan unas puntuaciones totales que, vueltas a sumar, proporcionan la
puntuacién Total de la Escala de Tinetti. (Tinetti M, Baker D, Mc Avaya GA. A multifactorial
Inventory to reduce the risk of falling among elderly people living in the community. N Engl ] Med
1994; 331,13:825-7).
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Los valores de 26 a 28 puntos se consideran normales, de 19 a 25 puntos indican riesgo ligero
de caidas y valores por debajo de 19 indican un aumento de 5 veces el riesgo de caidas. Es decir, se
considera riesgo de caidas cuando la puntuacién total es igual o menor de 25.

Mediante la escala Up and Go (Podsiadlo) evaluamos las dificultades para iniciar y mantener
la marcha. La persona se levanta de la silla con los brazos, camina 3 metros y vuelve a sentarse.
No se le proporciona asistencia fisica. Se cuantifica en segundos el tiempo que tarda en realizar las

diferentes fases de la tarea. Menos de 20 segundos, entre 20 y 29 segundos y 30 segundos o mds.

Ejercicio fisico y obesidad

La actividad fisica regular es muy importante para el mantenimiento de la salud. Se asocia con la
disminucién de la grasa corporal, del riesgo de enfermedades cardiovasculares, la diabetes y con
la mejora de bienestar psicolégico (EEUU DHHS, 2000a). La OMS se ha fijado como objetivo
prioritario de salud fomentar la actividad fisica en toda la poblacién (Healthy People 2000 y Healthy
People 2010, Estados Unidos DHHS, 1990, Estados Unidos DHHS, 2000a)

Entre los adultos en la poblacién general de otros paises, sélo el 15% realizan una actividad
fisica regular 30 minutos por dfa y un 40% participa en cualquier actividad fisica durante el tiempo
de ocio.

Segtin la encuesta sobre el estado de salud de la poblacién general adulta en el estado espanol
(Encuesta Nacional de Salud, INE, 20006), el 59,6% realiza actividad fisica regular en su tiempo
libre.

Las personas con DI son poco propensas a hacer ejercicio fisico, ya sea porque no tienen la
motivacién suficiente o, sobre todo, porque no tienen la oportunidad de participar en programas
que se lo faciliten (Rimm, 2000). Hay pocos estudios sobre la prevalencia del ejercicio fisico en
las personas con DI. Un estudio de McConkey y al. (1981) examind las actividades de ocio de
207 adultos con DI, residentes en hogares en Dublin y los resultados aportaron que la mayoria
de las personas con DI, entre 15-64 afos, tenfan actividades consideradas sedentarias, como ver la
televisién (73,4%) y escuchar la radio o musica (41,1%). La prevalencia de las que participaban en
deportes al aire libre oscilé entre 21,1% y 47,5%. En un estudio mds reciente realizado en U.K.
sobre 120 personas con DI residentes en la comunidad, Martin et al. (1997) observaron que el
48,2% habia realizado una actividad fisica durante las dltimas cuatro semanas en comparacién con

el 93,5% de la poblacién en general.

Estilos de vida saludable

* Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 afios y mds es fumadora.
* El consumo de tabaco es similar al de la poblacién general adulta.

* El consumo de tabaco es superior en los hombres.
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Dietas

El consumo de tabaco disminuye en las mujeres ya medida que la persona con DI se hace
mayor.

Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 anos y mds son consumidores
habituales de café y dos de cada diez de bebidas alcohdlicas.

El consumo de café y alcohol disminuye con la edad.

Las personas con DI ligera consumen mds café que las moderadas.

Las personas con DI ligera y moderada de 40 afios y mds tienen unos hébitos alimenticios
que no incorporan suficientes medidas dietéticas de acuerdo con sus condiciones de salud.
Sélo tres de cada veinte personas hacen algin tipo de dieta.

La dieta mds frecuente es la baja en calorfas seguida de la baja en sal y rica en fibra.

El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, s6lo el 14,2% hacen dieta
baja en calorfas.

El porcentaje de personas hipertensas es 18%; s6lo el 7% hacen dieta sin sal.

El porcentaje de personas con hiperlipidemia es del 9,4%, sélo 0,4% hacen dieta baja en
grasas.

El porcentaje de personas con bajo peso es del 4%, sélo el 2,6% hacen dieta hipercalorica.

Movilidad y actividad fisica

Las personas con DI ligera y moderada de 40 afos y mds tienen problemas de movilidad,
incluyendo el riesgo de caidas, y aparecen antes de que los observados en la poblacién
general adulta.

A medida que se hacen mayores, la probabilidad de perder capacidad para deambular de
forma auténoma aumenta, siendo significativa a partir de la edad de 60 afos.

Los principales problemas tienen que ver con el mantenimiento del equilibrio y la lentitud
de movimientos.

Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios tienen riesgo
de caidas.

Seis de cada diez personas con DI mayores de 60 afos tienen riesgo de caidas.

Tres de cada cuatro personas con DI ligera y moderada de 40 afos y mds no hacen
ejercicio fisico de forma regular.

La mayorfa tienen unos hdbitos y costumbres de vida sedentaria, que aumentan a medida
que la persona se hace mayor.

El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, y sélo el 25% hace

ejercicio de forma regular.
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Obesidad

* En las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios se observa una mayor
tendencia obesidad lo que observamos en la poblacién general.

* A medida que las personas con DI envejecen aumenta la tendencia al sobrepeso.

* El porcentaje de personas con DI mayores de 40 afios que tienen un peso insuficiente es
superior al que observamos en la poblacién general.

* La pérdida de masa corporal relacionada con el envejecimiento es mayor y prematura en
las personas con DI comparada con la poblacién general.

* Sélo una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 anos tiene un peso considerado
como normal.

* La mitad tienen sobrepeso y uno de cada cuatro es obeso.

* Una de cada veinte tiene un peso inferior al normal.

Hipertensidén arterial

*  Unade cada cinco personas con DI ligera y moderada mayor de 40 afios sufre hipertensién
arterial.

* La tensién arterial aumenta a medida que la persona se hace mayor.

* Laprobabilidad de sufrir hipertensién arterial es inversamente proporcional a la gravedad
de la DL

* La tasa de hipertensién arterial es similar a la que se observa en la poblacién general.

* El porcentaje de personas que practican medidas dietéticas para la hipertensién es muy
inferior a los que la sufren.

* El porcentaje de personas que toman tratamiento farmacolégico para la hipertensién es

inferior a los que la sufren.

Salud bucodental

* Nueve de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 anos sufren
alteraciones en la boca.

* Los problemas de la boca son mds frecuentes que en la poblacién general adulta.

* Tres de cada diez personas con DI mayores de 40 afios sufren caries.

* Asiete de cada diez personas les faltan piezas dentarias.

*  Una de cada cuatro personas con DI tiene boca séptica.

* Los problemas en la boca se agravan con el envejecimiento, sobre todo la falta de piezas
dentarias no sustituidas.

* Se observa una importante falta de higiene bucal y de medidas protésicas.

* Lamitad de las personas con DI ligera y modera no ha efectuado ninguna visita al dentista.



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1117

Déficits visuales

e Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 afios tienen problemas de visién y

aparecen antes que en la poblacién general.

Tres de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios tienen problemas de visién. Sélo

tres de cada diez lleva gafas.

El envejecimiento de las personas con DI es determinante en la pérdida de visién lejana

y, especialmente, de la cercana.

Entre los 40 y 49 afios de edad, siete de cada diez personas con DI tienen una pérdida de
visién del 5%, ocho de cada diez en las personas que tienen entre 50 y 59 afios y afecta a

la totalidad de las personas de 60 afos y mds de edad.

Una de cada cuatro personas tiene estrabismo.

El estrabismo es mds frecuente en las personas con sindrome de Down y en las personas

con DI moderada.

Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayor de 40 afos tiene cataratas.
El porcentaje aumenta a medida que la persona se hace mayor y en las personas con

sindrome de Down.

Déficits auditivos

* Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 anos tienen mds problemas de
audicién y aparecen antes que en la poblacién general.

* Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene problemas de audicién.
Los déficits de audicién son mds frecuente y mds graves a medida que las personas
envejecen y en personas con DI moderada.

* Se observan unas condiciones de higiene muy deficitarias: Tres de cada diez personas
tienen tapones de cerumen.

*  Seobservan medidas protésicas insuficientes, slo tres de cada cien personas con problemas

auditivos llevan audifono.

PRINCIPALES ENFERMEDADES:
Enfermedades neuroldgicas

* Dos de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios sufren alguna
enfermedad neuroldgica, fundamentalmente epilepsia y secuelas de accidente vascular
cerebral.

* El porcentaje de enfermedades neurolégicas aumenta a medida que la persona envejece
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Enfermedades cardiovasculares

* Una de cada diez personas con DI mayores de 40 ahos padece enfermedades
cardiovasculares. El porcentaje es similar al que se observa en la poblacién general.
Las principales alteraciones son las alteraciones del ritmo cardiaco.

* Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afos presentan alteraciones en la
circulacién periférica, que se agravan a medida que la persona envejece.

e Las personas con DI presentan mds alteraciones de la circulacidn periférica que las de la
poblacién general.

*  Una de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene el colesterol elevado.

*  Ocho de cada diez personas tienen los niveles de LDL-colesterol bajos.

* El porcentaje de personas con colesterol elevado aumenta con la edad.

* El porcentaje de personas con DI con colesterol elevado es inferior al que se observa en
la poblacién general.

* La mayorfa de personas con DI no hacen medidas preventivas (dietas) o tratamientos
para reducir el colesterol. La tasa de hipercolesterolemia (9,4%) no se corresponde con
el porcentaje de personas que hacen una dieta pobre en grasas (0,4%) o que toman

tratamiento hipolipemiante (3,4%).

Enfermedades respiratorias

* Una de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios presentan
algin tipo de enfermedad respiratoria, especialmente EPOC.
* La tasa de enfermedades respiratorias aumenta a medida que la persona se hace mayor,

en las personas con sindrome de Down y en los hombres por encima de las mujeres.

Enfermedades digestivas

* Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afos sufren algin
tipo de enfermedad digestiva, sobre gastritis, estreflimiento y hernia de hiato esofdgico.

e Las enfermedades digestivas aumentan con la edad.

*  Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afios padece hemorroides.

* Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios sufren algin tipo de enfermedad

hepdtica, sobre todo hepatitis y sus secuelas.

Enfermedades del sistema renal y genital

* Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios presentan

algdn tipo de enfermedad renal, principalmente insuficiencia renal.
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* Las enfermedades renales aumentan con la edad.

* Las enfermedades renales son mds frecuentes en los hombres, en personas con DI
moderada y en personas con Sindrome de Down.

* La menopausia aparece de forma precoz en las mujeres con DI

e Tres de cada cien mujeres con DI mayores de 40 afios presentan alteraciones vaginales,
porcentaje que aumenta con la edad.

* En tres de cada diez mujeres la exploracién mamaria es anormal, especialmente las
retracciones, aspecto de piel de naranja y las tumoraciones benignas.

* Las alteraciones mamarias aumentan con la edad.

* La incidencia de alteraciones prostdticas es superior en los hombres con DI comparado
con los hombres de la poblacién general.

* Cuatro de cada diez hombres con DI ligera y moderada mayores de 40 anos tienen la
préstata aumentada de tamano. El envejecimiento genera un aumento del tamano y
configuracién de la superficie prostdtica.

* El mayor porcentaje de alteraciones prostdticas es el resultado de la falta de exploraciones

periddicas y tratamientos en los hombres con DI a partir del 40 afos.

Enfermedades reumdticas: artrosis y osteoporosis

* Los problemas osteoarticulares son mds frecuentes y aparecen en las personas con DI
ligera y moderada que en las de la poblacién general adulta.

* La mitad de las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afios tienen artrosis.

* Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayores de 40 afos tiene
0Steoporosis.

* Los problemas osteoarticulares son mds frecuentes en las mujeres y en las personas con
DI moderada.

* Laincidencia de artrosis y osteoporosis aumenta con la edad.

* El aumento de incidencia de artrosis de osteoporosis se explica mejor por las deficitarias
condiciones de salud de las personas con DI, y el elevado consumo de tratamientos

farmacoldgicos del sistema nervioso central con efectos sobre la calcificacién de los huesos.

Alteraciones endocrinoldgicas

* Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 afios presentan algin tipo de
enfermedad endocrinologica, entre ellas la diabetes y el hipotiroidismo.
* La tasa de personas con hiperglucemia es inferior en las personas con DI comparado con

la poblacién general adulta.
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* Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 afos sufren algin tipo de enfermedad
metabdlica.

*  Cuatro de cada cien personas con DI mayores de 40 afios tienen hipotiroidismo (clinico,
subclinico).

* Laincidencia de hipotiroidismo es significativamente superior en el caso de las personas
con Sindrome de Down comparada con otras etiologfas.

* A excepcidn de las personas con Sindrome de Down, la incidencia de alteraciones del
tiroides en las personas con DI es similar a la observada en la poblacién general adulta y

aumenta con la edad.

Alteraciones dermatoldgicas

* Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 afios presentan algtin tipo de alteracién
dermatoldgica, principalmente mdculas, cambios en la coloracién, pdpulas, nédulos,
llagas, tumoraciones y tlceras.

* Con el envejecimiento se observan mds alteraciones en la piel.

* Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 afos tiene alopecia androide.

Estado mental y conductual

*  Una de cada cuatro personas con DI de 40 anos y mds sufre trastornos mentales.

* Los trastornos mentales son mds frecuentes en las personas con DI, comparado con la
poblacién general.

* Los trastornos mentales disminuyen con la edad.

* Los trastornos mentales disminuyen a medida que la discapacidad es més grave.

* la incidencia de problemas de conducta en las personas con DI mayores de 40 afios es
baja.

e Las conductas desafiadoras mds frecuentes son las relacionadas con la agresividad y la
violencia hacia los demds y hacia s{ mismo.

* La mayoria de conductas desafiadoras disminuyen con la edad.

* Las conductas desafiadoras aumentan a medida que la DI es mds grave.

* A excepcién del deterioro cognitivo y de determinadas condiciones sindromiques, la
mayor prevalencia de las enfermedades mentales en las personas con DI se explica mejor
por las deficitarias condiciones de vida en las que se ven sometidos (poco autogobierno,
aislamiento, etc) y por la dificultad diagnéstica de las mismas.

* Ladisminucién de los problemas de salud mental observados en las personas con DI més
grave se explica mejor, de nuevo, por la dificultad diagnéstica. Paralelamente observamos,
en este grupo, mds alteraciones de la conducta que pueden ser sintomas equivalentes de

trastorno mental.
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* Se constata que los trastornos mentales y conductuales disminuyen a medida que la
persona se hace mayor, aumentando el deterioro cognitivo y social, esté o no relacionado

con una demencia.

Funcién cognitiva

* Una de cada diez personas con DI mayores de 40 afios tiene un deterioro cognitivo y
social afiadido a la DI.

* A medida que envejecen, el deterioro cognitivo es mayor en las personas con DI moderada.
El deterioro cognitivo y social es mds evidente en el colectivo con Sindrome de Down que
en las otras etiologfas.

* Una de cada tres personas con Sindrome de Down mayores de 40 afios tienen un
deterioro cognitivo afiadido a la DI. Las dreas cognitivas mds afectadas en las personas
con sindrome de Down, comparadas con otras etiologfas, son la memoria inmediata
(memoria de trabajo), la orientacién en el tiempo y en el espacio, el uso del habla.

* En el proceso de envejecimiento, tanto la capacidad para realizar habilidades prdcticas
como el humor se ven afectadas, sobre todo en las personas con Sindrome de Down.

*  Se observa una tendencia a la disminucién de los problemas de la conducta en personas

de etiologfa diferente a la Sindrome de Down.

USO DE LOS MEDICAMENTOS

* Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 afios estdn tomando un tratamiento
farmacolégico.

* El consumo de fdrmacos aumenta a medida que la persona se hace mayor.

* El consumo de fdrmacos aumenta a medida que la DI es mds grave.

* Siete de cada diez personas reciben mds de un firmaco de forma simultdnea.

* La media de fdrmacos que reciben las personas con DI mayores de 40 afios es de 2,13,
inferior al 3,1 observado en la poblacién general mayor de 65 afios.

* Los psicofdrmacos son los medicamentos mds utilizados en las personas con DI mayores
de 40 afios, y entre ellos los antipsicéticos.

* Hay una correlacién directa entre la disminucién de patologia mental y conductual y la
disminucién de consumo de psicofdrmacos con la edad.

* Comparado conlapoblacién general, las personas con DI mayores de 40 anos reciben menos
tratamiento para las enfermedades (cardiovasculares, osteoarticulares, endocrinolégicas,
respiratorias, etc), si bien la prevalencia de las mismas es como minimo igual.

* La mayoria de las condiciones de salud que generan el envejecimiento prematuro, o no
son detectadas o, si lo son, no estdn tratadas, ya sea con medidas preventivas y / o con

tratamientos especificos.
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USO DE SERVICIOS ASISTENCIALES Y SOCIALES

* La media de contactos con los servicios sanitarios y sociales para toda la poblacién
estudiada es de 4.1 contactos al afno.

* Lamedia de contactos con los servicios sanitarios y sociales aumenta progresivamente con
el tiempo (3.59 en el primer control, 3.93 el segundo, 4.06 en el tercero, 4.08 el cuarto y
4.85 en el quinto y dltimo control).

* Las personas con DI tienen menor acceso a los servicios sanitarios que la poblacién general
de Catalufa, que por media hacen 6.6 visitas los hombres y 8.7 las mujeres.

*  Se han realizado con una media por persona de 2.16 de visitas a los especialistas por afio.

* El17% de los participantes han visitado al menos una vez al afio el servicio de urgencias.

* A medida que la persona envejece aumenta la frecuencia de contactos, siendo la poblacién
mayor de 60 afios la principal consumidora de servicios.

*  Una de las limitaciones de las personas con DI la hora de utilizar los servicios sanitarios y
sociales proviene de la necesidad de acompanamiento hora de las visitas o de las gestiones.

* Las visitas a los servicios sanitarios y sociales las hacen acompafiadas por sus familiares

entre el 80 y el 90% de los casos.

SERVICIOS PARA PERSONAS MAYORES CON DI: SITUACION ACTUAL,
PROBLEMAS Y PROPUESTAS

Necesidades y problemas detectados

Pese a los avances signiﬁcativos producidos en educacién, asistencia sanitaria, alojamiento,
formacién y empleo para la poblacién con DI, la mejora de su atencidn sigue siendo un reto
para los profesionales implicados. Las personas con DI requieren una atencién permanente debido
a la existencia de la discapacidad intelectual previa al envejecimiento; las causas que originan la
discapacidad intelectual pueden ser diversas y condicionan los patrones de envejecimiento siendo
mucho mds elevado el riesgo de padecer determinadas enfermedades cuando la DI estd asociada a una
causa genética, como en el caso del Sindrome de Down u otras entidades sindrémicas. Las personas
con DI presentan una alta prevalencia de trastornos mentales o de conducta. Como resultado de
estos factores, el abordaje, diagndstico e intervenciones son mds complejas. La combinacién de
todos ellos da cardcter al colectivo y hace que la cobertura de las necesidades plantee importantes
retos econdémicos y sociosanitarios que repercuten en la provisidn de servicios.

Las necesidades planteadas son amplias tanto sanitarias como sociales. Los resultados del
estudio SENECA han confirmado la existencia de una salud precaria, procesos de envejecimiento
prematuro que en muchos casos van acompanados de demencias, problemas psiquidtricos y pérdida
de capacidades cognitivas y habilidades sociales (ver capitulo de Resultados). Una necesidad

que cada vez toma mds relieve en el campo de las discapacidades intelectuales es la atencién al
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incremento de demencias relacionadas con el envejecimiento. En este caso, las necesidades de
atencién van desde trabajar por el mantenimiento de las facultades conservadas hasta el acceso a los
tratamientos disponibles para es resto de personas mayores: tratamientos farmacolégicos, terapias
cognitivas, estimulacién y mantenimiento de habilidades sociales. También es necesario adaptar los
instrumentos de cribaje de demencias o crear otros nuevos, para detectar las demencias a tiempo.
Serd conveniente, también, proveer apoyos adaptados a cada fase de evolucién de la demencia y
atender a la carga adicional que el proceso de demencia supone a los cuidadores, tanto profesionales
como familiares. Aunque las personas con sindrome de Down parecen ser el grupo que mds ha
aumentado la esperanza de vida en los dltimos afos (Haveman y cols. 1989), tienen un riesgo
mds elevado de envejecer prematuramente, por lo que, en este caso se hace necesario concentrar la
atencién en la investigacién.

En el dmbito juridico se plantean, entre otras, necesidades de tutela, entendida como una
funcién que defienda la dignidad y los derechos de las personas, y que vele por una buena gestién
de su patrimonio, y de proteccién y seguridad, que evite los abusos y cualquier forma de violencia

y malos tratos.

A continuacién se resumen las necesidades y problemas detectados en los principales servicios:

* En los Servicios de atencién domiciliaria:
El principal problemas es la disponibilidad de apoyos. Estos estdn concebidos como un
conjunto de servicios que se proporcionan en el marco de los hogares, dirigidos tanto
a personas mayores y otras personas en situacién de dependencia, como familias con
necesidades especificas, para mantenerlas en su medio en las mejores condiciones de vida
y durante el mayor tiempo posible. Se espera que se llegue a un incremento notable de su
tasa de cobertura.

* Enlos Servicios de hogares-residencia / viviendas tuteladas:
Los hogares-residencia y las viviendas tuteladas constituyen un marco de socializacién e
integracién comunitaria muy adecuado para las personas con DI que conservan un buen
grado de autonomia personal y sélo estdn necesitadas de una supervisién intermitente que
no tienen cubierta a nivel familiar para ausencia, incapacidad o claudicacién de los padres
o cuidadores principales. Los usuarios durante el dia trabajan en un Centro Especial de
Empleo o hacen actividad en los Centros Ocupacionales. Al finalizar la jornada laboral,
participan activamente en el reparto y ejecucién de las tareas comunes del hogar. A
consecuencia del envejecimiento, el perfil actual de los usuarios empieza a no encajar con
la estructura y organizacién de los hogares-residencia. Las ratios de personal se revelan
insuficientes, tanto en los hogares residencias como en las residencias, a la hora de atender
necesidades derivadas del déficit cognitivo, alteraciones de conducta y déficit funcional

asociado al envejecimiento (ver el capitulo de Resultados).
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En las Residencias:

No hay residencias para personas con DI ligera y moderada. En las residencias genéricas
de la red, el proceso de integracién de las personas con DI no estd controlado. La opcién
de incluirlas en residencias de profundos, solopor el hecho de estar envejecidas, es una
préctica poco adecuada ya que estos entornos residenciales imposibilitan que la persona
con DI leve o moderada, sin problemas mentales o de conducta asociado, lleve un estilo de
vida normalizado, con espacios de intimidad, participacién en actividades comunitarias
y posibilidades de eleccidn.

En los Centros Especiales de Trabajo:

El envejecimiento provoca la pérdida de capacidades productivas y absentismo laboral,
adaptaciones del espacio fisico del trabajo y del horario. Una buena alternativa serfa
que se crearan servicios de transicién entre los CET y CO. Esta situacién ha provocado
que algunos CET se hayan planteado la creacién de servicios de prejubilacién para
aquellos casos en que el deterioro no les permitia seguir en su puesto de trabajo. Es un
debate abierto, que tiene que ver, también, con el cambio de funciones que se puede
pedir a los CO. Hay preocupacién por alcanzar el derecho a una jubilacién digna,
atendiendo a que muchas personas con DI cuando acaban la etapa laboral no tienen
un recurso que reconozca los derechos de los que disfrutan el resto de trabajadores. Una
posible alternativa podria ser recibir otras prestaciones o restar al puesto de trabajo si
la empresa que los contrata asume, como una responsabilidad propia, lo que deberia
corresponder al sistema de garantias social.

También se ha constatado la necesidad de estimular y potenciar una mayor insercién
laboral en el trabajo ordinario para aquellas personas que han alcanzado la capacidad de
trabajo necesaria.

En los Centros ocupacionales:

El proceso de envejecimiento genera necesidades de adaptacién continuadas que
plantean la oportunidad de una redefinicién de estos servicios. El personal de los centros
ocupacionales no estd preparado para llevar a cabo la labor que actualmente ejercen los
Centros de Dia psicogeridtrica (por ejemplo no estdn dotados con servicios de fisioterapia).
Faltan servicios de transicién del mundo laboral hacia una actividad satisfactoria
compatible con anticipacién de la edad de jubilacién y capaces de atender las necesidades
de las personas que no pueden continuar los CET pero si mantenerse en un entorno
laboral (remunerado) y potenciador de las capacidades conservadas. La solucién podria
ser un replanteamiento de las funciones de los centros ocupacionales diferenciando entre
diferentes 4mbitos dentro de un mismo centro o en centros independientes para que se

produjera un ajuste entre las necesidades de usuarios y la preparacion de los profesionales:
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1.

Unidad Ocupacional Laboral, que tenga por objetivo alcanzar el mdximo de
destrezas manipulativas, hdbitos laborales, capacitacién y preparacién de las
personas, teniendo en cuenta los aspectos terapéuticos y promocionales.

Unidad Ocupacional Especial, que tenga por objetivo crear programas ajustados a las
necesidades individuales de las personas con discapacidad intelectual en un entorno
laboral y ofrezcan ajuste personal a todos aquellos que, por su grado de minusvalia
o por tener asociada discapacidades fisicas, sensorial o de comportamiento, tienen
dificultades para integrarse plenamente en el primer y necesitan adaptarse / reducir

los horarios de actividades laborales.

3. Unitat Ocupacional de envejecimiento prematuro que tenga por objetivos,

- El mantenimiento funcional (higiene, manutencién, apoyo en los
desplazamientos).

- El mantenimiento de habilidades para funcionar con autonomia a la
comunidad.

- El mantenimiento de habilidades de comunicacién y relaciones
interpersonales.

- La estimulacién cognitiva y motora.

- La estimulacién multisensorial y reminiscencias.

- Laestimulacién de las destrezas manipulativas para mantenerse en activo.

- Larealizacién de actividades ajustadas a los ritmos, rutinas y otras necesidades

relacionadas con la edad.

En los 4mbitos de ocio, y actividades educativa

Es necesario ofrecer actividades sociales suficientes y variadas y ajustadas a la edad

y que permitan elegir de acuerdo con las preferencias y optimizar la accesibilidad a

todas estas actividades.

Disfrutar del tiempo libre y del ocio es una de las actividades mds gratificantes para

las personas y un buen indicador de la calidad de un servicio. La persona con DI tiene

dificultades motrices y cognitivas para organizarsey, segin el nivel de discapacidad, también

paradisfrutar. Fomentar el ocio tendrd como beneficio: aumentar el repertorio de conductas

adaptativas,fomentarlasocializacién, potenciarlaintegraciénenactividadesnormalizadoras,

proporcionar diversién y distraccién y aumentar la calidad de vida.

Los diferentes recursos a los cuales se podria acceder serfan:

1.

Los centros de ocio (de escuelas o centros especificos de trabajo, centros o entidades
s6lo de ocio y asociaciones de padres y entidades deportivas).

Ofertas desde los propios servicios, desde el mundo asociativo y voluntariado,
ademds de otras iniciativas institucionales y publicas (viajes del Imserso, programas

municipales...)
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3. Utilizacién por parte de las personas con DI de la red de equipamientos de ocio
pensados para personas mayores, el acceso a los que no siempre estd ni garantizado
ni facilidad (casas, grupos de ocio...).

A parte del ocio y el tiempo libre se han de incluir actividades culturales, educacionales,
(formativas e informativas) y actividades de cardcter deportivo adaptadas a la edad de
quienes lo deseen, ocio y tiempo libre.

* Enlos Centros de Atencién Primaria
Segtin datos del estudio SENECA esta poblacién estd necesitada de una mejor y mds
amplia atencién a nivel de salud, de seguimiento médico y de participacion en programas
preventivos y de promocién de estilos de vida saludable. Serfa necesario establecer
protocolos que lo facilitaran ya que las personas con DI son vulnerables y generalmente
estdn en desventaja en estos entornos médicos.

* En el dmbito personal
Las necesidades no satisfechas de las personas con DI estdn ampliamente reconocidas
en los documentos sobre los derechos humanos de las personas con discapacidad. Entre

otros destacamos los siguientes:

Derecho a ser escuchadas en las necesidades significativas para ellas.

Necesidad de relaciones interpersonales (amigos, pareja ...), afectivas, sexuales

y sociales que potencien su autoestima y crecimiento personal, combatiendo la
soledad.

Necesidad de recibir una aceptacién social plena.

Necesidad de poder escoger entre mds de una opcién sobre dénde, cémo y con

quién quiere vivir, para que puedan ejercer la autodeterminacién en funcién de su

estado global y preferencias.

Derecho a ejercer el derecho de tomar decisiones sobre aspectos de la propia vida

de la manera mds similar posible a las personas sin DI.

Mds informacién y el texto completo del Informe SENECA puede ser consultado en la pdgina

WWW.apps.org.
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Ponencia:
De la desinstitucionalizacién al equilibrio de la atencién (Balance of care):

“Nuevos retos del sistema de atencién a la discapacidad intelectual”

Autores:
Luts SALvADOR-CARULLA'
Miriam PooLEg?

RAFAEL MARTINEZ-LEAL?
Asociacion Cientifica PSICOST (Jerez)’
Fundacién Funprodami (Madrid)?
Fundaciin Villablanca (Reus)’
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Tradicionalmente la reforma de los sistemas de atencidn a las personas con discapacidad intelectual
(DI) se han centrado en la desinstitucionalizacién de los hospitales psiquidtricos y la transformacién
de los Centros de Asistencia a Minusvdlidos Psiquicos (CAMP) en una atencién basada en la
comunidad. De hecho la Atencién Comunitaria no empezé en la Salud Mental sino en la DI, en
1957 en el Reino Unido y en 1963 en EEUU, pero desafortunadamente la falta de una difusién
adecuada de los avances de la atencién en DI a llevado a que este campo no haya sido tenido en
cuenta en el desarrollo de los nuevos sistemas de atencién a largo plazo en salud, y que en muchos
casos se hayan “reinventado” alternativas de atencién que demostraron su utilidad en DI hace
mds de treinta afios (por ejemplo la gestién de casos y la atencién centrada en la persona). En
Espafa, como en la mayorfa de paises de Europa Occidental, puede considerarse que el proceso de
desinstitucionalizacién se ha completado mientras continua en una serie de paises europeo sobre
todo en Europa del Este. El estudio europeo DECLOC aporta informacién relevante al respecto
(Beadle-Brown et al, 2009).

Sin embargo, el fin de la desinstitucionalizacién no conlleva en absoluto el fin de la reforma
del sistema de atencidn, ya que éste es un proceso continuo que debe afrontar nuevos retos en
cuanto a su modelo, su planificacién y su evaluacién. Un primer reto atafe a la atencién residencial.
En este apartado debe decidirse si se opta por el modelo escandinavo de anulacién completa de toda
atencién residencial no individual o por alternativas mixtas como en el Reino Unido, Alemania o
Austria. Ademds debe abordarse el problema de la re-institucionalizacién ya detectado en los paises
antes sefialados y que afecta fundamentalmente a las personas con DI mayores (sobre todo con
demencia), con trastornos del comportamiento asociados y a las personas en situacién penal (en
nuestro caso personas con funcionamiento intelectual limite en el medio penitenciario). El estudio
europeo de re-institucionalizacién de personas con enfermedad mental constituye un ejemplo de
este proceso (Priebe et al, 2005).

El segundo reto se refiere al “Equilibrio de la atencién” (Balance of care) entre atencién
residencial y ambulatoria y de dia, entre atencién social y sanitaria y entre atencién centrada en
poblacién mayor y en poblacién con discapacidad. El estudio europeo MHEEN-II (Mental Health
Economics European Network) aporta una informacién relevante sobre este proceso (Knapp et al,
2009).

El tercer reto atafie al modelo de prestacién, y cémo implementar una atencién basada en
la persona, con un modelo de recuperacién (Recovery) y una aproximacién holistica o integral. La
red internacional de medicina centrada en la persona da una base de conocimiento actualizada de
este modelo y considera la DI como una de las fuentes de informacién para el desarrollo global de
estas estrategias (Mezzich et al, 2009, Salloum y Mezzich, 2009). Para todo ello es fundamental
establecer sistemas de financiacién que primen estos enfoques y que contengan incentivos y barreras

explicitos para su implantacién.
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El cuarto reto se refiere al proceso de disefio, prueba e implantacién de iniciativas innovadoras
en el sistema de atencién con una especial atencién en la promocién y la prevencién de la salud.
El estudio europeo POMONA-II aporta indicadores e informacién relevante al respecto, asi como
informacién de las condiciones de salud de la poblacién con DI en Europa (Walsh et al, 2009).

El quinto reto se refiere a la evaluacién de estos cambios dentro del contexto de la politica
de atencién informada. Para ello es necesario contar con métodos de evaluacién de servicios que
permitan la comparacién interterritorial, la comparacién entre servicios para diferentes grupos de
poblacién y la transferencia de informacién entre bases de datos. El proyecto europeo e DESDE-LTC
financiado por la Agencia Europea de Salud y el Consumidor aporta por primera vez un sistema
integral para evaluacién de servicios en Europa (Salvador-Carulla L et al, 2009). Este sistema se ha
utilizado ya para la elaboracién del catdlogo nacional de servicios para personas con discapacidad
por parte de la Direccién General de Discapacidad del Ministerio de Sanidad y Politica Social en
Espafia, y para la descripcién de los servicios de dependencia en la Comunidad de Murcia.

En el momento actual los sistemas de atencién para personas con Sindrome de Down pueden
constituir en muchos aspectos el modelo a seguir para la atencidn a largo plazo en Espafa y en
Europa. Para ello es necesario implementar sistemas de evaluacién de servicios y de resultados
de forma rutinaria, aplicar técnicas de andlisis que permitan conocer la eficiencia técnica de los
servicios y las innovaciones en el sistema y publicar los resultados de forma adecuada en revistas
indexadas en los indices aceptados por la comunidad cientifica (SSCI, SCI). En segundo lugar es
necesario transferir esta informacidn a la politica social y sanitaria dentro del modelo de atencién
informada. El establecimiento de puentes y de transferencia de conocimiento entre sectores (social,
sanitario, educacidn, justicia) y entre dreas de interés (discapacidad intelctual, discapacidad fisica,
salud mental y mayores) es clave para el avance de los sistemas de atencién integral centrada en la

persona y de la politica de atencién informada (Salvador-Carulla L, 2009).
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Ponencia:
Viviendas Compartidas. Un modelo Psicoeducativo
para la promocién de una Vida Independiente para el colectivo

de personas con discapacidad intelectual

Autores:
ENRIQUE ROSELL!

MERceDES CANO?
Coordinador Padre Escuela de Vida de Down Mdlaga'
Coordinadora Técnica de la Escuela de Vida de Down Granada®

Consultar Ponencia Tema 7:
“La Escuela de Vida. Sus aportaciones para una nueva comprensién de las personas con Discapacidad

Intelectual”
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INTRODUCCION

La vida independiente (VI) de las personas con sindrome de Down (SD) entendida como
oportunidad de emanciparse de sus familias o de los entornos institucionales (servicios residenciales)
es una realidad aparecida en los tltimos afios, que surge como consecuencia 18gica de haber ido
consolidando la normalizacién de sus proyectos vitales. Hablamos de personas que, después de haber
sido formadas en entornos educativos ordinarios (educacién inclusiva), de haberse incorporado
al mundo del trabajo (insercién laboral) y de haber accedido a los ambientes comunitarios de
referencia (participacién social), se plantean poder continuar completando unas trayectorias
personales basadas en criterios de normalidad e igualdad.

Habiendo accedido a la vida adulta activa y a una ciudadania responsable, la consolidacién de
sus esfuerzos pasa por ejercer y disfrutar la autonomia adquirida accediendo a una vivienda propia,
creando su propia unidad de convivencia (solo/as, en pareja, con amigos...) y empezando a ejercer
el control de su propio plan de vida.

La creacién del servicio de apoyo a la vda independiente “Me voy a casa” de la Fundacién
Catalana Sindrome de Down (FCSD) en el afio 2000 supuso la confirmacién de que las personas
con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales eran capaces de gestionar su propio
proyecto de vida contando con aquellos apoyos necesarios.

El servicio planifica, disefia y provee los apoyos personales necesarios que proporcionan el
equipo de educadores, junto con todos aquellos apoyos naturales de los que el usuario disponga:
familia, representantes legales, amigos, red de servicios, etc. Los apoyos tienen la finalidad de
facilitar la autogestion para la propia autonomia. La garantia de este fin es radica en el uso de una
metodologfa de planificacién centrada en la persona (PCP) que resitua al usuario en el epicentro
de todo el proceso de determinacién de los planes de futuro, metas personales y toma de decisiones
vitales que orienten su proyecto de vida.

Se trata de establecer nuevas oportunidades y principios para conseguir el consenso suficiente
que favorezca la autodeterminacién personal, con el apoyo y la proteccién de todos aquellos referentes
significativos de la persona. De ah{ que el propdsito genérico sea favorecer una “interdependencia

positiva” entre la persona y su entorno.

:QUIEN ACCEDE A UNA VIDA INDEPENDIENTE?

Las primeras demandas que reclamaron el acceso a una vida independiente, entendida en los
términos expresados, corresponden a unos perfiles personales cuyos funcionamientos requieren
apoyos intermitentes y/o limitados. Sabemos que dentro del colectivo de personas con SD, existe una
amplia diversidad de perfiles y funcionamientos, puesto que una alteracién genética no determina

un dnico patrén de desarrollo personal.
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Somos conscientes de que hemos iniciado un camino que en el futuro deberd ofrecer respuestas
cada vez mds adaptadas a las expectativas y necesidades de cada persona. Asi serd como transcenderd

a la totalidad del colectivo del que hablamos y diversificard la red de servicios que los atienden.

IMPLICACIONES SOCIALES DE LA VIDA INDEPENDIENTE

La mejorfa de las condiciones de vida de las personas con SD han contribuido a la progresiva
normalizacién de sus proyectos vitales, empezando en las etapas evolutivas mds tempranas, y
prosiguiendo en todas las transiciones posteriores hasta llegar a la vida adulta. A consecuencia de ello,
hemos ido comprobando como a medida que aparecian nuevas oportunidades para la persona, ésta
misma y su familia iban renovando y adaptando las expectativas de sus proyectos vitales concretos.
De ahi que, en la actualidad, existan diversidad de visiones de futuro que exigen distintos recursos,
modelos y politicas de atencidén a sus demandas.

Estamos frente a la renovacién generacional de personas y grupos familiares que reclaman
nuevas realidades donde materializar sus opciones de vida. A medida que las personas han dispuesto
de un mayor nimero de recursos asistenciales y que éstos han ido mejorando la calidad de la atencién
proporcionada, sus familias han podido construir trayectorias mds normalizadas e inclusivas para
sus hijos/as.

En este sentido sélo cabe sehalar que a mayor nimero de recursos disponibles, obtendremos
una mayor adecuacién a las necesidades y expectativas individuales de cada proyecto personal. Pero
esto s6lo serd posible si dichas carteras de servicios garantizan la elegibilidad subjetiva como un valor
importante en la adjudicacién de los recursos propuestos. Mientras el “continuum” de prestaciones
siga siendo incompatible o auto-excluyente entre ellas por motivos de porcentajes de disminucién,
categorfas diagndsticas, o valoraciones funcionales objetivas, poco estaremos ayudando a promover

la igualdad de oportunidades o la satisfaccién personal de estas personas, como medida subjetiva de

su calidad de vida.

IMPLICACIONES PERSONALES DE LA VIDA INDEPENDIENTE

En un dmbito individual, dos son las motivaciones principales que han llevado a las personas con
SD a reclamar una oportunidad de vida independiente: sus expectativas para seguir desarrollando
un proyecto vital propio, junto con las numerosas experiencias de normalidad que les proporciona
el acceso a un mayor nimero de contextos ordinarios. Los compaifieros de escuela, de trabajo, los
propios hermanos, vecinos, amigos, etc, constituyen las principales referencias de cuales son los
hitos, las etapas, las transiciones que la mayoria de nosotros utilizamos en la construccién de un
proyecto de vida. Es légico que cada nuevo logro conseguido conlleve un nuevo reto personal que

nos acerca cada vez mds a la plenitud y a la igualdad.
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(Ferguson, PM, 1993) cita el sentido de plenitud que conlleva el logro de lo que uno desea
como uno de los principales componentes de la consecucién de la vida adulta. No olvidemos
que todos nosotros damos una especial relevancia a la hora de medir nuestra calidad de vida a
todas aquellas evidencias que tengamos de cambiar, avanzar o evolucionar, y para ello necesitamos
oportunidades para hacerlo.

Todavia existen muchos factores que hoy en dia condicionan a las personas con SD a desistir
de la voluntad de explorar y ampliar su autonomfa. Uno de ellos es el no haber podido ejercer
durante mucho tiempo el control de sus condiciones de vida. Otro no menos importante es la
carga histérica de convivir con una imagen social que se ha reducido a senalar las limitaciones,
o falta de habilidades como tnico rasgo caracteristico y determinante de su rol social. Ante esta
situacion, la supuesta fragilidad de sus demandas o voluntades no es mds que una acomodacién a
unas circunstancias presentes, a la vez que la negacién de su reconocimiento personal y social.

Hablamos de los deseos y demandas de la persona, aunque sabemos que durante mucho
tiempo los servicios y prestaciones disponibles para este colectivo han respondido a las demandas
expuestas por sus principales referentes: la familia y/o representantes legales. Estos agentes han
ejercido tradicionalmente la determinacién de sus trayectorias personales debido a las necesidades
de apoyo inherentes a la discapacidad, pero también a una falta histérica de adecuacién de los
contextos sociales y sus recursos.

Hoy dia, muchas personas y sus familias estdn explorando un nuevo marco de cooperacién
que les permita desarrollar el consenso de sus propias expectativas, junto con las de los profesionales

y servicios que deben atenderles.

ANTICIPACION DEL PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE

Conocemos la preocupacién familiar por planificar el futuro de sus hijos/as con discapacidad desde
las edades mds tempranas. Sabemos como se agudiza esta preocupacién una vez consolidada la vida
adulta y cuando el proyecto de futuro del hijo/a sobrepasa la cronologia del proyecto personal de
los padres. Es la eterna pregunta: ;Qué serd de mi hijo/a cuando yo no esté?

Los antecedentes familiares que hemos conocido durante estos afios son los de aquellos
padres que ante unas caracteristicas y trayectorias personales de sus hijos han conseguido
permitido materializar cotas importantes de autonomifa e inclusién social. Pero este hecho quedaba
obstaculizado por la desesperanza de comprobar que la tinica oferta existente en nuestro entorno era
la institucional, constituida por servicios residenciales de mayor o menor tamano, con verdaderos
intentos de integrarse e interactuar con la comunidad, pero no evidentes limitaciones para poder
garantizar los apoyos necesarios a un proyecto de vida personal, individual, elegido y deseado.

Este panorama no favorecia en absoluto poder mantener una actitud optimista y renovada

que promoviera establecer nuevas metas en la planificacién de un futuro deseado por todos. La
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consecuencia légica resultante era una cierta claudicacién y postergacién de la consecucién de
nuevos retos y aspiraciones de independencia. La evidencia de ésta situacién nos la aportan algunas
estadisticas sobre poblacién con discapacidad intelectual que sefialan un 69.7% de personas mayores
de 40 anos que siguen viviendo en sus domicilios familiares de origen. (Atlas de la dependencia).
De hecho, incluso estamos empezando a encontrarnos con personas con SD que conviven con un
padre o madre que se encuentra en un proceso avanzado de envejecimiento, siendo el hijo la figura
“cuidadora’.

La viabilidad de un proyecto de vida independiente requiere sincronizar las etapas evolutivas
de la persona con las etapas de transicién familiares para garantizar que la emancipacién del hijo/a
siga patrones de normalidad, y también para evitar que el inicio a la VI coincida o sea consecuencia

de una crisis familiar.

ALGUNAS REFERENCIAS INTERNACIONALES

Desde hace afios contamos con numerosas experiencias de desinstitucionalizacién, como la
desarrollada por J.klein en Colorado (Estados Unidos) desde los afios 80, o la de Peter Kinsella
en Liverpoll (Inglaterra). En ambas, la progresiva transformacién y desmantelamiento de las
instituciones residenciales dio paso a una red de servicios (residencias, hogares compartidos, pisos
supervisados, domicilios privados, ...) que atendian a personas con distintas necesidades de apoyo
en su hdbitat principal. Las evoluciones posteriores del modelo racionalizé esta red de recursos
adaptdndola a las expectativas de éstas personas y de sus familias, creando “agencias” que planificarfan
recursos y apoyos que facilitaran a cada persona desarrollar su proyecto de vida deseado.

Ello demostré que toda persona tiene derecho a decidir donde, como y con quiere vivir,
siempre y cuando pueda disponer de los recursos necesarios. Del mismo modo evidencié que
los ambientes institucionales en tanto que predisenados para las necesidades “especiales” de estas
personas reducen ostentosamente las oportunidades de autodeterminacién.

Romper con el modelo institucional pasaba por hacer realidad la oportunidad de constituir
domicilios propios para éstas personas. Ello supondria garantizar el acceso a un contexto vital que
favoreciera las condiciones necesarias para gozar de una calidad de vida. El hogar propio constituye

el contexto natural de la vida independiente.

:CUANDO? LA GRAN PREGUNTA

Anticiparse al futuro resulta imprescindible para las familias cuando hablamos de buscar alternativas
mds ajustadas a los deseos y expectativas compartidas con su hijo/a. Quizds la independencia de este

hijo no era el propésito perseguido originalmente, pero en el intento de materializar un plan de
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futuro deseado, descubrieron que era la puerta de entrada a la calidad de vida. Un padre referfa:
“Si pudiera cambiarfa algunas cosas de como vive mi hija, pero entiendo que es el precio de su
satisfaccidn, de lo a gusto que vive. Y en el fondo veo que no son cosas importantes”.

Un dato a destacar es la media de edad de las personas emancipadas a quienes damos apoyo
durante estos afios, y que se sitda alrededor de los 37 afios. Ello nos sitda en plena etapa de madurez
intermedia (Ruiz, E y Florez, ], 2009), entendida como la consolidacién de las condiciones de vida
proyectadas y deseadas en etapas anteriores. Estarfamos de acuerdo en afirmar que si el trabajo es
la iniciacién a la vida adulta, la vida independiente debe ser la gran oportunidad para reafirmar el
acceso a ese nuevo status social de la persona con discapacidad.

Pero debemos empezar a tener cuenta seriamente la evidencia que nos aportan distintos
estudios sobre envejecimiento de éstas personas que determinan que a partir de los 40-45 afios
pueden empezar a aparecer algunos signos de deterioro que irdn evolucionando progresivamente.
Siendo asi, esta referencia constituye una delimitacién evolutiva clara de las transiciones previas que
permitirdn a la persona con SD disfrutar la plenitud de su desarrollo adulto. Ignorar este hecho
supondria perpetuar a la persona en un rol de permanente persecucién de una autonomia nunca

alcanzada, transfiriéndola automdticamente al rol de persona dependiente.

FACILITADORES PARA LAS FAMILIAS

Debemos alertar a las familias que anticipar el futuro del hijo/a pasa por procesos como: recoger
informacién de recursos y servicios disponibles, recibir asesoramiento respecto la situacién y
proyeccién del futuro del hijo/a, conocer los anhelos y deseos del hijo/a, entre otros. Pero finalmente,
esta planificacién requiere dos condiciones indispensables:
*  conseguir un consenso entre la persona y toda la unidad familiar del proyecto de futuro,
* establecer acciones concretas que finalmente materialicen el proyecto, es decir, llevarlo a

cabo.

Estamos hablando de una nueva transicién, seguramente por el momento evolutivo en el
que se da: la vida adulta, implica una magnitud e incidencia enormes. Quizds es la transicién mds
trascendental para la persona y también para su familia, pero a la vez supone la consolidacién de
un espacio vital propio, el gozar de unas condiciones de vida deseadas y un gran impulso en la
constitucién de la persona como sujeto. Nos encontramos ante una nueva separacion, pensar en el

hijo/a sin nosotros cuando todavia estd con nosotros, ese es el gran reto.
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FACILITADORES PARA LA PERSONA

Lejos de establecer una ruta tnica hacia la vida independiente, sefialamos algunos antecedentes que

nos han demostrado los referentes y las propias personas que han accedido a esta nueva opcién de

vida:

Constituir a la persona como a sujeto: el apoyo, el reconocimiento y la preservacién de
todo aquello que determina la propia identidad y voluntad.

Promover a la persona dentro de una red de entornos: el acceso y participacién en
multiples entornos, favorece la ampliacién y enriquecimiento del status personal.
Construir un proyecto de vida y de futuro: Ser conscientes de nuestra historia personal
con proyeccién

Promover estilos de convivencia familiar con opcién de eleccién y decisién: desde las etapas
mds precoces, de manera progresiva educamos y transferimos el andlisis de situaciones y la
asuncién de responsabilidades.

Introducir reciprocidad en las relaciones familiares y sociales: para prevenir un rol pasivo
y dependiente.

Ampliar las redes de apoyo formales y naturales: como enriquecimiento de la red social de
la persona, promoviendo la cooperacién entre los apoyos.

Ajustar los apoyos a las necesidades reales: buscar el equilibrio entre el apoyo de la
autonomia personal y la proteccién que se pueda requerir.

Insistir en la exploracién de las potencialidades: no conformarse nunca con un estadio de
desarrollo presente y actual, la exploracién del desarrollo personal siempre aporta nuevas

oportunidades de crecer.
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A lo largo de esta ponencia se relatan dos programas cotidianos, del dfa a dfa, que se enmarcan en
el servicio de vivienda de la Asociacién Una ciudad Para Todos:
* El manejo de llaves y documentacién personal

* La planificacién y realizacién de vacaciones con autonomia

Ambas experiencias persiguen trabajar e incrementar la autonomia de los/as usuarios/as del
servicio.
En principio y para contextualizar explicaremos qué es la asociacién y su servicio de

vivienda.

LA ASOCIACION

La Asociacién “Una Ciudad Para todos” es una entidad privada, sin dnimo de lucro, ubicada
en Asturias. Estd integrada por socios que colaboran a titulo individual y tiene como objetivo la
integracién sociolaboral de las personas con discapacidad intelectual adultas.

Para ello dispone de dos dreas en las que se integran los siguientes centros y servicios:

Area Social
»  Servicio de Vivienda: integrado por cuatro viviendas tuteladas, dispone de 28 plazas de
alojamiento.
»  CAI “Los Pielgos”: con 55 plazas ocupacionales y prelaborales
*  Centro Social: a través del cual se realizan programas de ocio y tiempo libre y ajuste
personal y social en los que participan los/as usuarios/as del 4rea social y del CEE

Area de Produccién: cuenta con dos centros especiales de empleo: Vegapresas y Servicios Mdltiples.

EL SERVICIO DE VIVIENDA

EL servicio de vivienda de Una Ciudad para Todos, destinado a personas con discapacidad intelectual
adultas, se cre6 en 1987 y fue pionero en Asturias. En la actualidad cuenta con cuatro viviendas

tuteladas, ubicadas en diferentes edificios de vecindad de Gijén:

Piso Tutelado Fl Carmen

Es un recurso de primera entrada en el servicio de vivienda para usuarios de ambos sexos. Su
capacidad es de 8 plazas de cardcter permanente y cuenta con personal de atencién directa y

continuada.
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Piso Tutelado Natahoyo

Creado en el afio 2005, es un recurso especializado en la atencién a los usuarios/as mayores de 45
afos y/o con dificultades motoras que precisan vivir en un entorno adaptado. Tiene una capacidad

de 8 plazas y como el anterior cuenta con personal de atencién directa y continuada.

Piso Tutelado Mieres I

Es un recurso de 6 plazas para usuarios varones con unos niveles de autonomia adquiridos
previamente en recursos de vivienda anteriores, que cuentan por tanto con un bagaje de habilidades
para convivir, sin la presencia constante de personal. Cuenta con personal de atencién directa de

lunes a viernes por las tardes y atencién continuada para casos de urgencia.

Piso Tutelado Mieres 11

Es un recurso de 6 plazas para usuarias y presenta unas caracteristicas similares al anterior.

Pasamos ya a definir las dos experiencias concretas que sefialamos al principio:

MANEJO DE LLAVES Y DOCUMENTACION PERSONAL

A todos/as los/as usuarias/os del servicio de pisos tutelados, tras su incorporacion, se les hace entrega
de su propia documentacién personal. Dentro de esta documentacién se encuentra: DNI original,
Tarjeta sanitaria, Libreta bancaria y Tarjeta ciudadana. Asimismo y tras un periodo de adaptacién
y valoracién de su nivel de responsabilidad, se les proporciona también una copia de las llaves de
acceso al portal y la vivienda.

Esta experiencia pretende favorecer y mejorar la autonomia de los/as usuarios/as a través del

trabajo sobre la responsabilidad de los mismos en relacién a sus objetos personales.

Los objetivos son:

*  Favorecer una auto-percepcién de integracién en la comunidad

* Evitar la dependencia de otras personas

*  Favorecer la percepcién de pertenencia a una casa y posesién del propio hogar
*  Alcanzar un mayor grado de responsabilidad y autonomia personal

e Tener un control sobre los propios recursos econémicos.

* Propiciar la planificacién de la economfa individual

* Reforzar la identidad personal
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Los pasos que se siguen son los siguientes:

Tras la incorporacién del usuario/a se recopila informacién sobre su experiencia previa en

el manejo de la documentacién y las llaves (a través del propio usuario/a, de su familia, de los

profesionales del centro de procedencia...)

1.

Se familiariza al usuario/a con los diferentes documentos: para qué sirven, qué importancia
tienen, cémo se utilizan, dénde es conveniente llevarlos.

Se acompafia al usuario/a al banco, para abrir una cuenta a su nombre con una condicién
de firma. Esto supondrd que a partir de entonces ird solo/a al banco y que para disponer
de su dinero precisard la firma de un representante de la Asociacién.

Para la obtencién de una copia de las llaves de la casa se hace una valoracién del nivel de
responsabilidad y madurez durante aproximadamente dos meses.

Una vez se ha producido la valoracién positiva y si el/la usuario/a lo solicita, se le entrega

una copia de las llaves de forma gratuita.

En caso de pérdida se acompanfa al usuario/a a renovar el documento extraviado o a hacer la

copia de llave, haciéndose el/ella cargo del coste.

En caso de varias pérdidas de llaves consecutivas se le impide el manejo de llaves durante un

periodo de 2 meses.

Esta experiencia consigue mejorar e incrementar:

La autonomfa: Al poder hacer uso de sus objetos personales evitando la dependencia de
los demis.

El bienestar emocional: Mejora del auto concepto al alcanzar metas establecidas y poder
desarrollar el sentido de la responsabilidad.

Las relaciones interpersonales: Al tener mayor autonomia se ven favorecidas las relaciones
sociales y el vinculo con la comunidad.

El desarrollo personal: Fomentando la comunicacién con la realizacién de trdmites
personales ayudamos a la adaptacién al entorno social y disminuimos el aislamiento

La inclusién social: Al tener una mayor integracién y participacién en la comunidad se
asumen diferentes roles sociales.

En los derechos: Al asumir los derechos y obligaciones vinculados con sus actos.

PLANIFICACION Y REALIZACION DE VACACIONES CON AUTONOMIA

Consiste en la organizacién y realizacién de viajes de vacaciones sin acompanamiento para usuarios/

as con experiencia y entrenamiento previos. Esta es una experiencia que se lleva realizando afio tras
afio desde 1998.
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Esta experiencia pretende lograr que los/as usuarios/as disfruten de una semana de vacaciones

de la forma mas normalizada posible

Objetivos:

Conseguir una gestién personal y auténoma de las vacaciones

Fomentar la capacidad de eleccién y decisién, asumiendo las decisiones de grupo
Fomentar la capacidad de resolucién de problemas.

Mejorar la autoestima y las habilidades de auto direccién

Llegar a una completa autonomia durante un periodo concreto

Propiciar la cohesién y el apoyo entre los miembros del grupo

Conocer nuevas experiencias y lugares de nuestro pais.

Convivir con otras personas y recibir estimulos y sensaciones nuevas.

Los pasos que se siguen son los siguientes:

1.

10.

11

Informacién alos/as usuarios/as que cumplan los requisitos de experiencia y entrenamiento
previos, de la posibilidad de realizar el viaje

Seleccién de los/as usuarios/as en funcién de: interés y demanda, grado de autonomia y
experiencia, afinidad entre los miembros del grupo y posibilidad econémica individual
de costear el viaje

Informacién a las familias y recogida de autorizaciones con el fin de conseguir implicacién
en el programa

Contacto con una agencia de viajes y seleccién de una persona de referencia: informacién
acerca del programa, pautas de actuacién para una atencién adaptada a los/as usuarios/as
Reunidn con los participantes: discusién y toma de decisiones sobre las fechas oportunas,
los lugares posibles y el presupuesto

Después de realizar ensayos previos con los participantes éstos acuden a la agencia de
viajes y solicitan informacién y catdlogos

Reunidn con los participantes para tomar decisiones: andlisis de las diferentes opciones,
acuerdos

Formalizacién de trdmites: pago y recogida de billetes, informacién sobre horarios
informacién adicional: excursiones en la zona, visitas etc,

Ensayos situacionales: vistas al aeropuerto, role-playing de posibles situaciones, ensayos
con la cdmara fotogréfica

Despedida: acompanamiento al aeropuerto o estacién. Animar y tranquilizar

. Apoyos:

- en la zona: Personas vinculadas con la entidad o profesionales de asociaciones

miembros de Feaps
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- en reserva: un profesional preparado para acudir en caso de urgencia. Este mismo
profesional contacta con el grupo por teléfono dos o tres veces a lo largo de la

estancia.

Esta experiencia consigue mejorar e incrementar:

La autonomia: se les muestra la existencia de derechos de los que poder beneficiarse y la
posibilidad de desarrollar destrezas personales que mejoran laactitud del entorno y la propia
para con una actividad nueva en el desarrollo de competencias de autodeterminacidn.

El bienestar emocional: haber sido capacitados para elegir y ver cémo se respetan sus
preferencias y se organiza el tiempo de ocio haciéndoles participes, les permite prevenir el
estrés que el desconocimiento de lo que van a emprender supondria.

Las relaciones interpersonales: los compaferos que participan de la misma actividad van a
resultar un apoyo importante en la convivencia y trabajo sobre la resolucién de eventuales
conflictos.

El desarrollo personal: desempefio de habilidades personales y competencias propias

El bienestar fisico: la gestién auténoma de su tiempo de vacaciones.

La inclusién social: Propiciar la cohesién y el apoyo entre los miembros del grupo y de
éstos para con la comunidad con la que van a compartir su tiempo de ocio.

Los derechos: disfrute de ocio normalizado bajo las premisas de integracién y posibilidad

de disfrute como consumidor de un servicio social.
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicacion:
Programa “Vida con apoyo”: Proyecto Aura Hdbitat y

Servicio de Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar

Autor:

CRrisTIAN BURGOS MARTT

Resumen:

El programa “Vida con Apoyo” responde a la necesidad de continuar con el proceso de madurez y de
autonomia de los jévenes, ya veteranos en su trabajo, que manifiestan el deseo de tener “su propio hogar”.
Actualmente, los recursos que ofrecemos son dos. Por una parte el piso Aura Hdbitat, vivienda compartida
de estudiantes y personas con discapacidad intelectual. Se trata de un piso de aprendizaje de convivencia y
vida auténoma, el objetivo clave y principal del cual es aprender y/o reforzar las habilidades relacionadas con
el funcionamiento de un “apartamento de jévenes estudiantes’.

Por otra parte ofrecemos el “Servicio de Apoyo a la Autonomfa en el Propio Hogar”, ayuda concedida
por el ICASS (Instituto Cataldn de Servicios Sociales) que tiene como objetivo contribuir al desarrollo de
la persona en las actividades de la vida diaria, tanto en su hogar como en la comunidad, posibilitando su
autonomia, mediante la concesién de una ayuda econémica complementaria para prestarle el apoyo personal

necesario para promover su integracion.

Palabras clave: Aura Hdbitat, aprendizaje, convivencia, apoyo, autonomia, ICASS.
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La Fundacién Proyecto Aura ofrece desde el ano 1989 una atencién personalizada basada en la
capacidad de los participantes siguiendo la metodologia del Empleo con Apoyo: servicio para la
inclusién social y laboral de personas con discapacidad intelectual.

Los servicios que ofrece la entidad, actualmente, son los siguientes:

. Programa de formacién previa y autonomifa personal

1
2. Programa Inclusién Laboral

3. Programa de seguimiento personal v laboral
4

. Programa de Formacién Continuadd
5. “Vida con Apoyo”
6. |Grupo de Autogestores: VOX NOSTRA
7. Programa de Comunicacién Eficag

El programa “Vida con Apoyo” responde a la necesidad de continuar con el proceso de
madurez de los jévenes, ya veteranos en su trabajo, que, o bien manifiestan el deseo de tener “su
propia casa” (como la tienen sus hermanos/as, amigos/as...) o bien, quieren demostrar que son
capaces de tener cuidado de ellos/as mismos/as, un poco cansados de la continua supervisién de
los padres. En otros casos, son las propias familias, las que manifiestan su preocupacién por la gran
dependencia de su hijo/a.

“Hacerse mayor” en casa de los padres es un reto dificil para todo el mundo. Cambiar el
“rol” de los miembros de la familia, las costumbres adquiridas con los afios, la dependencia, los
miedos y asumir nuevas responsabilidades, es si no imposible, al menos, muy dificil. Por tanto, la
colaboracién y el apoyo de las familias serd igual de relevante que el deseo, por parte del chico/a con
discapacidad intelectual, de iniciar el proceso de aprendizaje para vivir de manera auténoma.

El hecho de expresar y manifestar este deseo, implica ejercer un papel activo en todos los
aspectos de la vida cotidiana; ayuda a los jévenes (y no tan jévenes) a tomar conciencia de las
propias capacidades y les ofrece la oportunidad de tomar decisiones con responsabilidad de cara a
su futuro; no obstante, no es fécil encontrar una respuesta tinica y la respuesta se ha de adecuar a las
diferentes caracteristicas, necesidades y deseos de cada persona con discapacidad.

De la necesidad de dar respuesta al deseo de iniciar una vida auténoma por parte de chicos/as
de la entidad y la colaboracién de las familias, surge el programa “Vida con Apoyo”.

Actualmente, los recursos que ofrecemos desde la Fundacién Proyecto Aura en materia de
vivienda son: Aura Habitat, vivienda compartida de estudiantes y personas con discapacidad
intelectual y el Servicio de Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar, un paso mds hacia la

autonomia.


http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#a1
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#b2
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#c3
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#d4
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#f5
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#g6
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#h7
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1. AURA HABITAT: VIVIENDA COMPARTIDA DE ESTUDIANTES Y PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.1. Descripcion

El objetivo es que los participantes del Proyecto Aura que han conseguido entrar al mundo laboral
en empresas ordinarias, siguiendo la metodologia Empleo con Apoyo, tengan la oportunidad de
vivir un tiempo fuera de su entorno familiar y conozcan otra opcién de vida y convivencia.

Aura Hébitat consiste en una vivienda estilo apartamento de estudiantes dénde conviven tres
participantes del Proyecto Aura con tres estudiantes universitarios de dltimo afio de Magisterio u
otras titulaciones afines al campo de la psicologfa y/o la educacién.

Estd situada en el barrio de Putxet de Barcelona, muy cerca de la Universidad Blanquerna
(Ramoén Llull) y consta de unos 130 metros, con 5 habitaciones y todas las comodidades comunes

de cualquier hogar.

1.2. Destinatarios

Se ofrece este recurso a todo usuario del Proyecto Aura que se encuentre en una situacién laboral y
personal estable que le permita poder afrontar nuevos retos, y con el deseo de poder disfrutar de la
experiencia de salir del entorno familiar y la convivencia de compartir piso con un grupo de amigos.
Para esta seleccidn, se tiene muy en cuenta la valoracién de todo el equipo de profesionales de la
Fundacién.

Y por otra parte, los tres estudiantes universitarios de dltimo afio de Magisterio u otras

titulaciones afines al campo de la psicologfa y/o la educacion.

1.3. Objetivos

Se trata de un piso de aprendizaje de convivencia y vida auténoma, donde el objetivo clave y
principal es aprender y/o reforzar las habilidades necesarias para la vida adulta fuera del entorno
familiar, en un contexto de “apartamento de jévenes estudiantes”.

Los objetivos especificos que se derivan del proyecto son:

1.3.1. En cuanto a los participantes:

*  Que los participantes del Projecte Aura tengan la oportunidad de vivir un tiempo fuera
de su entorno familiar y conozcan otra opcién de vida y convivencia.

*  Quelos participantes tengan la oportunidad de aprender y/o reforzar las habilidades
relacionadas con el funcionamiento de un hogar las cuales son, segin la Asociacién

Americana de Retraso Mental (1999), las que hacen referencia a la limpieza, cuidado
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de la ropa, preparacién y elaboracién de comidas, seguridad en el hogar, convivencia,
planificacién y presupuesto de la compra (entre otras)...as{ como las llamadas habilidades
asociadas:

- -la conducta en el hogar y el vecindario

- la comunicacién en las preferencias y necesidades

- la integracién social

1.3.2. En cuanto a las estudiantes:

* Realizar el pricticam de sus estudios en un entorno innovador y diferente.
* Valorar las capacidades y dificultades de los jévenes con discapacidad intelectual.

e Aprender recursos para la resolucién de conflictos.
p p

1.3.3. En cuanto a las familias:

*  Aceptar, colaborar y acompanar la decisién de su hijo/a.
*  Experimentar la posibilidad de emancipacién por parte su hijo con discapacidad.

* Pensar en la pérdida de algunos miedos de cara al futuro.

1.4. Metodologia

* En cada curso (de septiembre a finales de junio) participan 3 estudiantes universitarios/
as de Magisterio de Educacién Especial, Logopedia o Pedagogia de la Universidad Ramén
Llull con la que se establece un convenio de prdcticas y donde las/los estudiantes se
comprometen a realizar el prdcticum en el apartamento compartido Aura Habitat con
3 participantes del proyecto Aura, y asumir el rol de “companero/a de piso” o “apoyo
natural”- no de cuidadores/as - del chico/a con discapacidad intelectual. Al final de curso,
realizan una intervencién educativa y una memoria.

* Dor otro lado, los/as participantes del Proyecto Aura tienen como requisito entrar
voluntariamente, colaborar en el piso y haber conseguido una estabilidad laboral.
Son ellos quienes escogen con qué compaiferos/as les gustarfa compartir su periodo de
convivencia en el piso y se hace posible por respetar este deseo.

* Durante toda la semana, los seis jévenes comparten la vida. Cada uno/a acude a su
trabajo y sus actividades habituales como el gimnasio, piscina, las clases...

* Durante la primera semana de convivencia, todos firman un compromiso de buena
convivencia. Es un momento al cual se le da mucha importancia porque significa que
todos y todas asumen voluntariamente la responsabilidad del buen funcionamiento. Se
trata de un pacto entre iguales. Los seis companeros/as de piso compartirdn todo y de

ellos/as dependerd que la casa funcione bien y que haya una buena y feliz convivencia.
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* Las tareas domésticas se distribuyen entre los habitantes del piso de manera que cada tarea
se realiza entre un estudiante y un participante, fomentando asf la colaboracién de todos/
as, posibilitando el aprendizaje concreto y potenciando la relacién con los compafieros de
piso. Los turnos y las parejas varfan cada semana para favorecer la capacidad de adaptacidn.

* Los “stage” de los jévenes de Aura son de 3 meses y la convivencia se inicia los domingos
por la tarde y los sibados por la mafiana marchan a casa con la familia.

* Las estudiantes en prdcticas conviven en el piso durante todo el curso.

* Habitat estd coordinado por dos profesionales del Proyecto Aura los cuales realizan un
seguimiento y ayuda a cada uno de los participantes a pensar y elaborar un plan de futuro
personalizado, valorando las necesidades de apoyo a partir de la experiencia real vivida.
Los coordinadores llevan a cabo las reuniones con familias, el seguimiento del proyecto,
la resolucién de conflictos, el asesoramiento, la mediacidn...en definitiva, la supervisién
del piso para que todo funcione correctamente. El papel de coordinador es el de mediar
de una manera indirecta con tal de que se cumplan todos los objetivos.

* Actualmente, desde Aura Habitat, se ofrece una formacién teérica-prictica sobre
autonomia en la vida en el hogar, higiene, alimentacién...dirigido tanto a personas que

han realizado estancia como los que vienen por primera vez.

A modo de resumen, presentamos en cifras lo que ha significado la experiencia desde el afo
2002-2010.
* 8 Anos de funcionamiento
* 45 participantes (de edad comprendidas entre los 20 y los 42 afios)
- 27 “stage” de entre 2 y 3 meses.

- 24 estudiantes.

Para finalizar, comentar que el objetivo de este piso no es sélo ofrecer un espacio donde poder
desarrollar las habilidades relacionadas con el hogar. Va m4s alld. Es un espacio para prepararse paso
a paso para una vida cada vez mds auténoma y poder ver el futuro con optimismo. Un entorno

dénde van a poder formarse para después elegir, dénde, cémo y con quién quieren vivir.

2. SERVICIO DE APOYO A LA AUTONOMIA EN EL PROPIO HOGAR: UN PASO
MAS HACIA LA AUTONOMIA Y LA INDEPENDENCIA DE LA VIDA ADULTA

2.1. Descripcion

El Servicio de Apoyo ala Autonomia en el propio hogar es una ayuda que depende del Departamento

de Accién Social y Ciudadania de la Generalitat de Cataluna.
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Consiste en otorgar una prestacién econémica complementaria para prestar un apoyo personal
necesario para promover su integracién social y contribuir, asi, en su desarrollo en las activitas de la
vida diaria, tanto a su hogar como en la comunidad, posibilitando su autonomifa.

Para llevarla a cabo, la Generalitat cuenta con una relacién de entidades de iniciativa social
que reciben la prestacién econdmica para realizar el apoyo necesario de cada uno de los usuarios.

El Proyecto Aura es una entidad reconocida por la Generalitat de Catalufia para ofrecer este
apoyo y actualmente estd ofreciendo este servicio en dos viviendas de usuarios que también disfrutan
del Programa de Empleo con Apoyo.

Enunadelasviviendas vive una persona con discapacidad intelectual totalmente independiente
y sola; y en la otra, comparten piso dos personas con discapacidad intelectual recibiendo en cada

caso un apoyo puntual segin las necesidades de los usuarios.

2.2. Destinatarios

* Elservicio de Autonomia en el Propio Hogar estd dirigido a las personas con discapacidad
fisica, psiquica y/o problemdtica social derivada de enfermedad mental que quieran vivir
solos/as, o en pareja o con otras personas, con un ndmero méximo de 4, y que requieran
de un determinado apoyo para poder gestionarse y ser mds auténomas.

* Las personas beneficiarias deben cumplir los siguientes requisitos:

- 2.2.1.- Tener un grado de disminucién igual o superior al 33%.

- 2.2.2.- Tener mds de 18 afos y menos de 65 afos en el momento de acceso al
Programa.

- 2.2.3.- Poder desarrollar las actividades de la vida diaria a través del apoyo previsto,

adaptado a sus necesidades.

2.2.4.- No disponer de recursos econédmicos suficientes, de acuerdo con los criterios
de valoracién establecidos al Decreto 394/1996, de 12 de diciembre, por el cual se
establece el régimen de contraprestacién de los usuarios en la prestacién de servicios
sociales.

- 2.2.5.- Ser residente en Catalufia con antelacién, como minimo un afio a la fecha

de presentacién de la solicitud.

2.2.6.- Acreditar la necesidad y la idoneidad del servicio de apoyo personal.

2.3. Objetivos

El objectivo principal de este programa es contribuir al desarrollo de la persona en las actividades de
la vida diaria, tanto en su hogar como en la comunidad, posibilitando su autonomfa, mediante la
concesién de una ayuda econémica complementaria para prestarle el apoyo personal necesario para

promover su integracion.
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2.4. Metodologia

* La persona con discapacidad hace la eleccién de la entidad que desea que realice el apoyo
en el hogar.

* Esta entidad debe estar reconocida por la Generalitat para ofrecer este servicio.

* Cada persona tiene concedidas 10 horas de seguimiento semanal.

* En un primer momento, se hace una valoracién y deteccién de las necesidades.
Posteriormente se organiza segin el horario personal de los horarios cuindo y cémo
se trabajaran a lo largo de la semana; y finalmente se realizan visitas diarias por parte
de un profesional de la entidad al domicilio del usuario para ofrecer el apoyo necesario
en cada una de las dreas detectadas y favorecer asi la vida auténoma de la persona con
discapacidad. A parte, se hace uso de recursos fisicos como plantillas, listados, lugares
adaptados dentro del hogar, etc.

* El seguimiento es continuado tanto de las habilidades como de las necesidades de la
personas con discapacidad.

* Entre las dreas de trabajo encontramos: el cuidado personal, la alimentacién, habilidades
domésticas, economia y organizacién de los gastos del hogar, resolucién de conflictos,
habilidades sociales, salud y seguridad, acompanamiento en diferentes gestiones, ocio,
necesidades personales. ..

* Se mantiene un contacto continuado con la familia cuidando mucho la comunicacién
entre todas las partes interesadas.

* Semanalmente se realizan reuniones de coordinacién en la Fundacién con los profesionales
que ofrecen esta funcién para evaluar y adaptar nuestro apoyo a las diferentes necesidades

que surgen en el dia a dia de nuestros usuarios.

Para mds informacién, M.Erojecteaura.org.


http://www.projecteaura.org




IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1155

TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicacion:
Responsabilidad social universitaria, una experiencia de aprendizaje servicio:

proyecto vida independiente. Un estudio de casos

Autores:
MaARrTA Liesa ORUs
Erfas Vivep CoNTE
Facultad de Ciencias Humanas y de la Educacion de Huesca.

Universidad de Zaragoza.

Resumen:

Alo largo de estas lineas queremos describir una experiencia de aprendizaje servicio que se lleva a cabo desde
hace ya cinco afios en la Facultad de Ciencias Humanas y de la Educacién de Huesca en la Universidad de
Zaragoza. La propuesta pedagdgica tiene dos objetivos claros; por un lado compensar las necesidades de un
sector de la poblacién que son las personas con discapacidad, intentando ayudarles en su integracién social
y mejorando su calidad de vida a través del diseno de este escenario de inclusién social que es el “Proyecto
Vida Independiente”. Y por otro, que este mismo escenario sirvan para que los estudiantes de magisterio
hagan las pricticas de diferentes asignaturas de su titulacién y les permita adquirir una serie de competencias

y actitudes que serfan muy dificiles de adquirir a través de una clase magistral.

Palabras clave: aprendizaje servicio, responsabilidad social universitaria, calidad de vida, vida independiente.
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1. INTRODUCCION

Este articulo describe una investigacién que se estd desarrollando desde la Facultad de Ciencias
Humanas y de la Educacién de Huesca (Universidad de Zaragoza). Es una experiencia pionera en
nuestra ciudad, que hemos denominado “Hacia una vida independiente”. Este proyecto consiste
en que jévenes universitarios conviven con jévenes con discapacidad a lo largo de un curso escolar
en un piso de estudiantes. Con este proyecto se ofrece un escenario innovador que permite que
los jévenes con discapacidad adquieran una mayor autonomia personal y mayor independencia en
determinadas actividades de la vida diaria, especialmente las relacionadas con el funcionamiento
dentro de la vivienda.

Las dificultades de una persona con discapacidad tienen su origen en sus limitaciones
personales, pero también y sobre todo en los obstdculos y condiciones limitativas que aparecen
en la propia sociedad, estructurada en base al patrén de la persona que responde al tipo medio.
Dentro de estas limitaciones, la posibilidad de desarrollar una vida independiente es quizds una de
las que mantiene todavia mayores lagunas. Por todo ello nuestro proyecto se puede enmarcar en
un movimiento promovido por algunas organizaciones de personas con discapacidad, organismos
internacionales y expertos a favor del modelo de “vida independiente” que ha dado nombre a esta
experiencia.

La metodologfa de investigacién empleada ha sido la cualitativa. En concreto el método
de casos como herramienta de investigacién en las ciencias sociales. La recogida de informacién
bdsica consistid en observaciones sistemdticas, entrevistas semiestructuradas llevadas a cabo con
las personas con discapacidad, estudiantes universitarios y familiares y escalas de evaluacién de
habilidades para la vida diaria que se pasaron a las personas con discapacidad que convivieron en el

piso. Se pasaron dichos cuestionarios al inicio de su estancia y al final de la misma.

2. FUNDAMENTACION TEORICA

Alo largo de estas lineas vamos a desarrollar una fundamentacidn tedrica que contextualiza nuestro
proyecto entre las principales y mds recientes aportaciones en relacién a la evolucién que ha
tenido el concepto de discapacidad intelectual, calidad de vida, autodeterminacién, autonomia

personal.

2.1. Evolucién del concepto de discapacidad intelectual

La concepcidn y las prdcticas sociales en relacién a las personas con discapacidad intelectual han
variado a lo largo de la historia. El concepto de retraso mental y su tratamiento ha sufrido un
cambio sustancial en los ultimos anos del siglo XX. Actualmente nos encontramos ante un cambio

muy importante en la forma de entender el retraso mental, que ha pasado de visiones deficitarias e
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individuales a modelos ecoldgicos, que entienden las necesidades de las personas desde la oferta de
Servicios y apoyos que se proporcionan.

El concepto de discapacidad intelectual es un concepto social que se entiende cuando se ubica
en el contexto social. El concepto surge de la relacién entre el modo en que una sociedad se organiza
y articula y su forma de comprender las diferencias, las actitudes que manifiesta y las respuestas
sociales que genera ante ello. En consecuencia, este concepto se caracteriza por ser dindmico y
cambiante en la medida en que la sociedad va evolucionando (Scherenberger, 1984; Aguado, 1995).

A finales de los afios 70 y la década de los 80 se producen momentos de cambio, en un
contexto de confusién por la pluralidad de enfoques existentes y métodos de intervencién. Dos
nuevos modelos surgen en este contexto: el primero, un modelo educativo Warnock, 1978 sobre
integracién escolar y que incorporé el concepto de necesidades educativas especiales. El segundo,
el modelo propuesto por la OMS en 1982, que establece un sistema de comprensién a través de la
Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias; en él se rompe con las
categorfas hasta entonces establecidas y se centra la atencidn en el ajuste entre las personas y sus
entornos y por tanto en los servicios y necesidades de apoyo de las personas.

En 1992 la Asociacién Americana por el Retraso Mental (AAMR) propone una nueva
definicién sobre retraso mental que trata de poner fin a la discusién sobre la validez del criterio
de inteligencia, de conectar la definicién con algunos modelos mds en desarrollo de la psicologia
y con otras perspectivas como la sociol6gica. La nueva propuesta no sélo trata de avanzar en una
nueva conceptualizacién sino que ademds desarrolla un sistema de evaluacién para planificar los
apoyos y servicios de acuerdo a las necesidades detectadas. Este nuevo enfoque de la AAMR se ha
profundizado en anos posteriores, dando lugar a un nuevo paradigma sobre discapacidad intelectual,
que se concreta en la reformulacién que establecen Luckasson y Colaboradores (2002).

Todos estos cambios progresivos han supuesto una transformacién importante en la politica
de servicios que tiene que dar respuesta (apoyos, recursos, ayudas) a cada individuo de su comunidad
dentro del respeto a las diferencias individuales, del derecho a la igualdad y a la equiparacién de

oportunidades, as{ cémo al reconocimiento de las capacidades.

2.2. Calidad de vida

Durante los tltimos afios, la preocupacién por el bienestar social y el interés por mejorarlo, han dado
lugar a la aparicién de este concepto objeto de estudio en la planificacién de los servicios sociales y
humanos. Sin embargo, la investigacién sobre calidad de vida no ha sido tan abundante en relacién
a todos los grupos sociales; la mayorfa del conocimiento disponible se refiere a la poblacién adulta
sin discapacidad. En los dltimos afos se han incrementado las investigaciones sobre la calidad de

vida de nifos, adolescentes o personas con discapacidad.
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Existen mds de cien definiciones acerca de lo que es la calidad de vida. Hay un resumen muy
interesante en Cummins, 1996 y en Goode, 1994. El concepto de calidad de vida es un concepto
complejo y actualmente todavia no existe un consenso total en su definicién. Nace la investigacién
sobre este concepto en torno a los afos 60 del siglo pasado, realizdindose numerosos estudios que
nos permiten conocer las principales caracteristicas del concepto e investigar posibles actuaciones
para mejorar la calidad de vida asi como para poder extenderlo a diferentes contextos.

En relacién a la discapacidad, este concepto se desarrolla como una prolongacién del de
normalizacién (Brown, 1988). La nueva concepcién del retraso mental nos va llevando hacia un
modelo de servicios para todos, que garanticen la calidad de vida de todo el mundo, incluidas las
personas que presentan algin tipo de discapacidad.

La calidad de vida para personas con discapacidad se compone de los mismos factores que
para el resto de las personas. La calidad de vida aumenta cuando se da el poder a las personas
de participar en decisiones que afectan a sus vidas y cuando se da una aceptacién e integracién
plena en la comunidad. En definitiva, se experimenta calidad de vida cuando se tienen las mismas
oportunidades que el resto de perseguir y lograr metas significativas y se dispone de los apoyos
necesarios para que las oportunidades sean reales.

En la década de los 90 se ha enfatizado la atencién hacia la Calidad de Vida. En esta década,
como ya hemos comentado, se produce un cambio en la conceptualizacién de la discapacidad
intelectual y una redefinicién del papel de los servicios especificos y de los servicios comunitarios.
También se enfatiza el hecho de que las personas con discapacidad intelectual expresen su manera
de pensar y sus puntos de vista acerca de aspectos relacionados con sus propias vidas.

Este cambio de actitud consiste en centrarse en la persona, tanto como individuo como en
relacién con su entorno; parte de este cambio supone pasar de una orientacién basada en el déficit
a una estrategia de mejora apoyada en el reconocimiento de sus posibilidades; y parte es debido a
la consideracién del concepto de Calidad de Vida como agente de cambio para mejorar la vida de

las personas.

2.3. Autodeterminacién y autonomia personal

Un elemento o indicador fundamental que define el constructo calidad de vida es que el individuo
alcance la mayor autonomia personal. Cuando tenemos la primera reunién con los padres de los
jovenes usuarios de nuestro proyecto, les preguntamos qué quieren para el futuro de sus hijos, y la
mayoria nos han contestado que lo que desean es que sus hijos se valgan por si mismos; el “valerse
por si mismos” no es otra cosa que la autonomia personal.

Para que una persona con discapacidad logre esa autonomia tan ansiada por sus progenitores
y por ellos mismos es necesario que, desde el principio de su proceso educativo, los educadores
tengamos muy claro el objetivo que queremos lograr: cada actividad propuesta debe tener como fin

ultimo la autonomia personal adquirida de manera responsable y proporcionando la mayor calidad
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de vida posibleLa autodeterminacién es uno de los elementos centrales del concepto de calidad de
vida como ya hemos visto. Se refiere a la capacidad para actuar como el principal agente causal de
la propia vida y realizar elecciones y tomar decisiones relativas a uno mismo, libre de influencias o
interferencias externas indebidas (Wehmeyer, 1996).

A la hora de plantear qué componentes estdn relacionados con la autodeterminacién, se
considera que la autodeterminacién es una combinacién de habilidades, conocimientos y creencias
que capacitan a una persona para comprometerse en una conducta auténoma, autorregulada y
dirigida a meta. El desarrollo de la autodeterminacién requiere de un sistema de apoyo que lo
favorezca, que estimule las iniciativas de la persona, que fomente su participacién en las acciones
relevantes para su vida, que promueva el establecimiento de metas personales, que ayude a la persona
a estar segura de s{ misma, a confiar y valorar sus logros, que potencie la autonomia y favorezca la
autorregulacion, etc.

La autonomia personal es uno de los componentes bdsicos de la autodeterminacién. Podemos
considerar la autonomfa personal como la capacidad que tiene la persona para desarrollar una vida
lo mds satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales de la comunidad. Muchas
personas con discapacidad manifiestan deficiencias en habilidades de la vida diaria que posibilitan la
autonomfa necesaria para obtener una minima autosuficiencia, pero es necesario constatar si se debe
a su situacion personal o es consecuencia de no haberles dado la oportunidad de desplegar todas sus

posibilidades en este 4mbito.

3. DESCRIPCION DEL PROYECTO DE VIDA INDEPENDIENTE

Es necesario destacar el cardcter innovador del proyecto “Hacia una Vida Independiente”.
Conocemos en nuestro pais muy pocas experiencias de vivienda con apoyo destinadas a personas con
discapacidad intelectual. Un precedente de nuestra experiencia y que sirvié como referente prictico
es el Proyecto Aura Habitat de Barcelona, que lleva varios afios trabajando fundamentalmente con

personas con sindrome de Down.

3.1. Personas claves en el proyecto

3.1.1. Los estudiantes universitarios

El papel del alumno de la Facultad que comparte piso con otras personas con discapacidad es
fundamentalmente el de mediador en la actuacién del compafiero/a con discapacidad. Su papel,
asesorado y orientado por los coordinadores, va a ser conocer qué es capaz de hacer la persona
con discapacidad por su cuenta y qué puede llegar a hacer con su ayuda, de tal forma que tendrd
un papel de gufa y tutor en el dia a dia de su companero, respondiendo fundamentalmente a las

demandas de la persona con discapacidad, no anticipdndose a ellas.
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3.2.2. Los coordinadores del proyecto:

La coordinacién de este proyecto se lleva a cabo por un equipo de tres profesores pertenecientes a
los Departamentos de Psicologfa y Sociologia y de Ciencias de la Educacién de la Universidad de
Zaragoza. Los coordinadores mantienen reuniones peridédicas con las personas con discapacidad y
con los estudiantes de Magisterio. Se mantiene una relacién de colaboracién y una conexién muy
estrecha con la Coordinadora de Asociaciones de Personas con Discapacidad de Huesca (CADIS-
Huesca), entidad que aglutina a varias asociaciones que trabajan con diferentes colectivos de
personas con discapacidad.

Las personas con discapacidad conviven en dichos pisos por un periodo mdximo de un curso
escolar (entre 8 6 9 meses). El ndmero de personas que conviven en el piso es de cuatro personas, dos
personas con discapacidad y dos alumnos universitarios. Durante los primeros dias de convivencia
de cada grupo, la vinculacién de los coordinadores con el piso es mds intensa, dejidndoles lo m4s
pronto posible la mdxima autonomia; habitualmente se tiene una reunién semanal con todos los

participantes y otra con los estudiantes universitarios.

3.2. Usuarios participantes en el proyecto

El proyecto “Hacia una vida independiente” lleva ya cuatro cursos académicos de andadura (desde
el curso 2005-06), y los resultados obtenidos los consideramos lo suficientemente relevantes.

Por el proyecto han pasado ya ocho usuarios y ocho estudiantes. El primer afio participaron
en él dos jévenes (mujeres) con discapacidad intelectual. Durante el curso 2006-07 participaron dos
jovenes (varones), uno con Pardlisis Cerebral y el otro con hipoacusia y discapacidad visual, ademds
de tener ambos discapacidad intelectual. En el curso 2007-08 convivieron en el piso dos jévenes
(mujeres) con sindrome de Down. Finalmente, durante el curso 2008-09 participaron una joven

con discapacidad intelectual y un joven con discapacidad auditiva e intelectual.

3.3. Contenidos del programa

A continuacién se exponen los principales contenidos que se trabajan con las personas con
discapacidad: adquisicién y generalizacién de habilidades de relacién interpersonal, adquisicién
y generalizacién de habilidades de la vida diaria, desarrollo de la responsabilidad y autonomia en
el desempefo de las tareas domésticas, desarrollo de la capacidad de emplear el tiempo libre en
compaiifa de personas de su misma edad, etc. Todas estas adquisiciones, que se han iniciado ya en el
marco familiar, tienen en el nuevo contexto la caracteristica esencial de que responderdn a la iniciativa
personal de las persona con discapacidad. Con ello se quiere incidir en la autodeterminacién de las
personas con discapacidad. La valoracién del progreso de las personas con discapacidad se lleva a

cabo a través de la observacién no participante, reuniones de grupo, anecdotarios, etc.
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3.4. Evaluacién del funcionamiento de los jévenes con discapacidad

Para valorar la mejora que a lo largo de un curso tienen los usuarios en el piso se pasa el Inventario de
Destrezas Adaptativas (Morreau, Bruininks y Montero, 2002) al principio y al fin de la experiencia.
Es un instrumento criterial que se aplica de forma individualizada y que consta de 800 destrezas
adaptativas relativas a cuatro dreas de conocimiento: destrezas de vida personal, destrezas adaptativas
de vida en el hogar, destrezas de vida en la comunidad y destrezas laborales (estas tltimas no las
analizamos). Se utiliza una versién adaptada de dicho inventario, utilizando dnicamente aquello
{tems ttiles y operativos para la experiencia.

El Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS - adaptado) nos sirve para evaluar la situacién
inicial de cada joven y para disefiar objetivos de aprendizaje individualizados y hacer el seguimiento
de la adquisicién de los mismos. No es necesaria formacién previa para poderlo cumplimentar, pero
si es imprescindible que la persona que lo complete haya convivido con los jévenes varias semanas.

El CALS se complementa con el Curriculo de Destrezas Adaptativas (ALCS), elaborado por
los mismos autores. Se trata de un curriculum comprensivo disefiado para facilitar la ensefianza de
destrezas especificas. Es decir el CALS nos sirve para conseguir la evaluacién del joven en un momento
determinado y lo aplican los estudiantes universitarios con la colaboracién de los coordinadores. A
partir de sus resultados preparamos, con ayuda del ALCS, los objetivos especificos de ensefanza.

El curriculum de destrezas adaptativas ALSC nos proporciona guias para ir adquiriendo nuevas

habilidades.

4. OBJETIVOS

Los objetivos que se pretenden alcanzar con el proyecto “Hacia una Vida Independiente” creemos que
van a beneficiar no solo a los jévenes con discapacidad, sino también a los estudiantes universitarios
y a la sociedad en general.

En relacién a las personas que presentan algin tipo de discapacidad y que participan en
el proyecto “Vida Independiente” los objetivos que pretendemos que alcancen son: adquirir
y generalizar hdbitos de autonomia en el hogar, responsabilizarse de sus decisiones, adquirir y
generalizar habilidades sociales para convivir con otros compafieros/as de edades similares, compartir
con otros/as compaferos/as que viven en su misma ciudad actividades de ocio y tiempo libre,
adquirir independencia en los desplazamientos por el barrio donde se ubica la vivienda y por el resto
de la ciudad, mejorar su autoestima.

En relacién a los estudiantes de Magisterio que participan en el proyecto los objetivos que nos
proponemos son: comprender, aceptar y respetar la diversidad humana en toda su amplitud, valorar
la normalizacién de las personas con discapacidad en todas las facetas de la vida, enriquecerse de la

convivencia con otras personas con capacidades diversas.
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En relacién con la comunidad: integrar a la persona con discapacidad en la sociedad, fomentar
un mayor respeto, conocimiento y aceptacion de las personas con discapacidad.

En una primera fase de implantacién del proyecto, los objetivos de nuestra investigacién se
centran en la comprobacién de la influencia de esta experiencia en las personas con discapacidad
en los siguientes aspectos: el desarrollo de las habilidades para la vida independiente, el nivel de

autonomia para la vida diaria alcanzado, la autoestima, la calidad de vida de estas personas.

5. HIPOTESIS

La implementacién del proyecto “Hacia una vida independiente” favorecerd el desarrollo y la
generalizacién de habilidades sociales y de autonomia de las personas con discapacidades diversas,
ademds de mejorar su autoestima y su calidad de vida, acercindolas cada vez mds a la normalizacién

plena en todos los dmbitos personales y en diferentes contextos sociales.

6. METODO

6.1. Participantes

Han sido ocho las personas con discapacidad que han pasado por el piso a lo largo de estos afos,
de edades comprendidas entre los 21 y los 30 afios. El grupo ha estado formado por 5 personas con
discapacidad intelectual (2 de ellas con sindrome de Down); 2 personas con discapacidad visual y
discapacidad intelectual; 1 persona con pardlisis cerebral y discapacidad intelectual.

La muestra utilizada en nuestra investigacién es intencionada, “aquella muestra dénde los
sujetos no son elegidos siguiendo las leyes del azar, sino de alguna forma intencional” (Ruiz, 1999).
En este proyecto de Vida Independiente se seleccionaron a todos los usuarios, especialmente a los
jovenes que presentaban discapacidad, en base a una serie de criterios relacionados con su autonomia

personal, competencia relacional, intereses y participacién en la comunidad y perspectivas de futuro.

6.2. Disefio de la investigacién

Esta investigacién es de cardcter cualitativo y el método utilizado es el estudio de casos, definido
como: “una descripcién intensiva, holistica y un andlisis de una entidad singular, un fenémeno
o unidad social. Los estudios de casos son particulares, descriptivos y heuristicos y se basan en el
razonamiento inductivo al manejar mualtiples fuentes de datos” (Pérez, 1998).

El estudio de casos como estrategia resulté ser el mds coherente con la linea de investigacién,
y se realiz6 un andlisis para cada una de las personas que han convivido en el piso del Proyecto Vida

Independiente, con el fin de obtener informacién desde su propio contexto y significado. Se han
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utilizado diferentes fuentes de informacién y distintos instrumentos de recogida de datos: entrevistas
personales no estructuradas, entrevistas personales estructuradas, cuestionarios, observacién directa
no estructurada, revisién de documentos, etc.

En cuanto al tipo de estudio (que depende de lo que se quiere investigar y de los objetivos
que se pretenden alcanzar), esta investigacién es de cardcter descriptivo, entendiendo los estudios
descriptivos como “aquellos estudios que buscan especificar las propiedades importantes de personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fenémeno que sea sometido a andlisis. Describir situaciones
0 eventos, como son y como se manifiestan determinados fenémenos, se centra en medir con la
mayor precisién posible” (Herndndez, R. Ferndndez, C. & Baptista, P. 1998).

Estos estudios nos permiten conocer la perspectiva de los protagonistas de nuestra investigacién,
de cémo se sienten conviviendo en un piso de estudiantes, de si son mds independientes y mds
auténomos después de convivir nueve meses con estudiantes universitarios. También nos permiten
analizar la valoracién que hacen sus companeros de piso.

La unidad de estudio son los usuarios del Proyecto Vida Independiente, fundamentalmente
las personas con discapacidad, pero también los estudiantes universitarios que conviven con los

jovenes con discapacidad.

6.3. Técnicas de recogida de datos:

En la metodologia de investigacién de estudios de casos se utilizan multiples fuentes de informacién
para obtener los datos que posteriormente son analizados. Las utilizadas en nuestra investigacién

han sido las siguientes:

6.3.1. Revision de documentos:

En nuestra investigacién hemos analizado los diarios que los estudiantes han ido elaborando. También
documentacién audiovisual, del tipo de fotografias, videos grabados de diferentes acontecimientos

que se produjeron en el dia a dfa.

6.3.2. Entrevistas abiertas, estructuradas y semiestructuradas

Aunque a lo largo de la experiencia se mantienen numerosos encuentros con los usuarios del piso,
en los que se plantean conversaciones y entrevistas diversas sobre determinados aspectos de la
convivencia y del desarrollo personal, aqui vamos a sefialar tinicamente los resultados obtenidos
a través de entrevistas semiestructuradas de valoracidn, llevadas a cabo tanto con las personas con
discapacidad como con los padres y con los estudiantes universitarios. En estas entrevistas se recogfa
informacién sobre el autoconcepto/autoestima, las relaciones interpersonales, las habilidades

sociales, el estado de dnimo y la autonomia personal de las personas con discapacidad.
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6.3.3. Cuestionarios

Se ha pasado a las personas con discapacidad un cuestionario sobre habilidades para la vida diaria.
Se trata del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS, Morreau, Bruininks y Montero, 2002).
Este cuestionario se pasé al inicio de la estancia en el piso y pocos dias antes de terminar su estancia
en él. Esta escala tiene 4 apartados: destrezas de la vida personal, destrezas de la vida en el hogar,

destrezas de la vida en la comunidad y destrezas laborales (este tltimo no se utilizé en el trabajo).

6.3.4. Observacion directa

La observacién participante por parte de los estudiantes también ha arrojado datos de gran interés,

como posteriormente veremos en los resultados.

7. RESULTADOS

A continuacién se exponen los resultados obtenidos a través de los distintos instrumentos de
evaluacién utilizados (entrevistas, cuestionarios, observacién). Estos datos nos reflejardn la eficacia
de la aplicacién del proyecto de Vida Independiente. Se ha tenido en cuenta el punto de vista de
las personas implicadas en el proyecto (personas con discapacidad y estudiantes universitarios que

convivieron en el piso) asi como la valoracién de los padres.

Tabla 1: Valoracién de las personas con discapacidad sobre la eficacia del programa

Usuarios Autoestima | . Relaciones Habil.i dades Es’t aflo de Autonomia
interpersonales sociales dnimo

A.E MA MA MM NV MM

A A MM MM MM MM MM
M. L. MM MA MM MM MM
C.S. MA MA MM MM MM
L. MM NV MA NV MM

L. A. MA NV MA MM MM
LP NV NV MM MA MA
M. B. MA MA MM MA MM

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variacién; D- disminuye; NC- no contesta
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Para analizar los efectos del proyecto se han tenido en cuenta el punto de vista de las personas
implicadas (usuarios y estudiantes) y también el de las familias. Esta valoracién se ha obtenido
en las entrevistas semiestructuradas, llevadas a cabo en los dltimos dias de la experiencia. Entre
las diferentes cuestiones que se planteaban en dichas entrevistas se les pedia que realizaran una
valoracién sobre diferentes aspectos de la personas con discapacidad.

En la tabla 1 se puede observar cémo las personas con discapacidad participantes manifiestan
un desarrollo positivo en las variables que se les planted en la entrevista. Destaca la consideracién
que tienen sobre la autonomia personal (7 usuarios valoran que han mejorado mucho y 1 que
ha mejorado algo) y las habilidades sociales (6 usuarios valoran que han mejorado mucho en sus
habilidades sociales y 2 que han mejorado algo). También perciben cambios importantes en el resto
de las variables.

Todos los participantes en el proyecto consideran que la experiencia desarrollada durante los
8 6 9 meses que durd su experiencia en el proyecto ha sido positiva y ha servido para mejorar sus
habilidades que permiten una mayor autonomia personal y una mayor independencia. Las variables
mds psicoldgicas (autoestima y estado de dnimo) también se han visto beneficiadas. Solamente ha
habido 1 persona que no ha apreciado variacién en su autoestima, 2 en su estado de 4nimo y 3 en
relaciones interpersonales.

Las relaciones interpersonales (frecuencia y diversidad de relaciones interpersonales que
mantienen a lo largo de la semana) es la variable sobre la que un mayor nimero de personas no

perciben cambio en ella.

Tabla 2: Valoracién de los estudiantes universitarios sobre la eficacia del programa

Usuarios Autoestima | . Relaciones Habil.i dades Es,t a'do de Autonomia
interpersonales sociales dnimo

A.E MA NV MA MA MM

A A, MA MA MA NV MM
M. L. MM MA MM MA MM
C.S. MA MA MA MA MM
L.P MA MA MA NV MM

L. A. NV NV MA MA MM
LP NV NV MA NV MM
M. B. MA NV MA MA MA

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variacién; D- disminuye; NC- no contesta



1166 IT CONGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DOwN. LIBRO DE ACTAsS

Si observamos la tabla, también los estudiantes valoran la autonomia personal de las personas
con discapacidad como la variable que ha experimentado una mayor variacién. Las habilidades
sociales obtienen, asimismo, una valoracién muy positiva, ya que consideran que todas las personas
con discapacidad han mejorado. Donde encuentran menor mejorfa en las personas con discapacidad

es en las relaciones interpersonales.

Tabla 3: Valoracién de los padres sobre la eficacia del programa

Usuarios Autoestima . Relaciones Habil.i dades Es,t aflo de Autonomia
interpersonales sociales d4nimo

A.E NV NV MA MA MA

A. A MA NV MM NV MM

M. L. - - -- -- -
C.S. NV NV MA MA MM
L.D MA NV MA NV MA

L. A. MA MA MA NV MM
LP NV NV MA MA MM

M. B. NV MA MA MA MA

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; NV- no se produce variacién; D- disminuye; NC- no contesta

Los padres también han valorado positivamente el programa. Al igual que ocurria con la
valoracién de los estudiantes y de las propias personas con discapacidad, la variable que han valorado
como la que mds ha mejorado en las personas con discapacidad ha sido la autonomia personal.
También las habilidades sociales obtienen una valoracién muy positiva.

Las variables que son valoradas como las que han experimentado menor variacién en las
personas con discapacidad han sido las siguientes: la autoestima y las relaciones interpersonales.

La similitud de las valoraciones de los padres y los estudiantes universitarios ha sido muy
elevada; en cambio las personas con discapacidad han dado mayores respuestas de mejora mucho
que respuestas de mejora algo, percibiendo mayores ganancias en las diferentes variables que han
valorado. Es de destacar que no se ha dado ni una sola respuesta de “disminuye” en ninguno de los

colectivos que han valorado la eficacia del programa.

7.1. Resultados del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS)

Este inventario, como ya se ha dicho, se pasé al principio y al final de la estancia en el piso para

ver la evolucién de los jévenes y la mejorfa que han tenido en los diferentes dmbitos de valoracidn.
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Por la extensién de los datos que se obtienen de cada una de las personas participantes y por la
necesaria limitacién de espacio, nos ha parecido pertinente centrar la atencién solamente en dos

casos, representativos de cuantos han pasado por el proyecto.

7.1.1. Evolucion de M.

En la siguiente tabla se observan los resultados obtenidos por M en el CALS y su evolucién en las
diferentes dreas. En la primera fila de la tabla figuran las dreas a evaluar. En las filas siguientes se
colocan las valoraciones obtenidas para cada drea al inicio de la estancia del joven en el piso y la
puntuacién que en cada drea obtiene el joven después de haber convivido en el proyecto a lo largo

de los nueve meses.

Tabla 4. Andlisis de la evolucién de M en el Inventario de Destrezas Adaptativas

e ) e
S el 5 |.5| o0 5| F| % |sgls £ ler
> g o e < © & |2 |85 2 |g8|=z2 | 2 |24 |8 2 RS
& & S . g £ 3 g 3] ° 2 s |2 8 = |EE |EQ | = £ &
> 5 = [} a 5] ) 8 A o 5 Q Q E. o 3, = S, Q. a E-E
2 a 5 a ° = 2 o B8, g 5 e | g0 e z 2
%] s o [ o 3 3 7 3ae] 9 o g. g‘ 28 =1 5 g Q.
=) bS] RQ _rU’E = ] g R o 3 g 2s
EVALUACION
INICIAL 27 35 12 33 14 12 24 36 6 23 7 14 10 7 19 12
EVALUACION
FINAL 30 44 21 39 22 19 39 59 16 42 16 27 23 17 37 34
PDLIII:\I;{%%%S\IE 3 9 9 6 8 7 15 23 10 19 9 13 13 10 18 22
Puﬁ;ﬁ\ON 33 | 45 | 33 | st | 46 | 27 | 47 | 61 | 19 | 44 | 26 | 44 | 30 | 20 | s5 56
0,
ISOIEI?IEERI\]?CLII}\ 9% | 20% | 27% | 119% | 17% | 25% | 31% | 37% | 52% | 43% | 34% | 29% | 43% | 50% | 32% | 39%
nggﬂfggf 10% | 20% | 27% | 12% | 17% | 26% | 32% | 38% | 53% | 43% | 36% | 29% | 44% | 50% | 329% | 40%

Como puede apreciarse, M ha mejorado de forma importante en todas las dreas evaluadas,
como consecuencia de su experiencia en el piso. Las dreas en las que ha tenido una mejora mds notable
han sido el drea de ocio en el hogar, ocio comunitario, seguridad en la comunidad, interaccién
social, participacién en la comunidad, planificacién y preparacién de comidas, mantenimiento del
hogar, manejo del dinero y limpieza del hogar.

En el resto de dreas relacionadas con las tareas del hogar su evolucién también ha sido muy
positiva. M ya habia practicado en su casa algunas de estas tareas por lo que su evaluacién inicial en

algunas de las dreas da resultados iniciales altos que, como se puede ver en la tabla, han evolucionado
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de manera todavia mds positiva a lo largo de su estancia en el proyecto. Ademds M tiene un gran

interés y motivacién por todas las tareas del hogar, disfruta poniendo una lavadora, planchando,

haciendo la comida, barriendo, etc.

En el drea de ocio, M ha aprendido a disfrutar de actividades con sus companeros, ha

encontrado el gusto en actividades compartidas y ha pasado de realizar la mayoria de las actividades

de manera individual a compartirlas con sus amigos, tanto dentro como fuera de la casa.

En el resto de las dreas también ha mejorado mucho; en el cuidado de su salud, en el cuidado

de la ropa, en el drea de socializacidn, en el tema del vestido y la presencia fisica, en la planificacién

y preparacién de las comidas, en el tema de seguridad en el hogar, etc. Ademds en el piso ha

aprendido también a expresar sus ideas, a tomar sus propias decisiones, a hacer amigos, a hacer

buenas elecciones, y a decirle a alguien que algo no le ha gustado o incluso que le ha molestado, etc.

7.1.2. Evolucion de C

En la tabla que se presenta a continuacién se ofrecen los resultados obtenidos por C en el CALS.

Tabla 5. Andlisis de la evolucién de C en el Inventario de Destrezas Adaptativas
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Z S I T O R - T B2 | ¢ | & | "F T | £% | & g | EL
N 2 =3 N
: EARLE B L I S B ol I B B
EVALUACION
INICIAL 16 21 1 21 11 6 5 19 2 23 2 11 12 6 4 13
EVALUACION
FINAL 25 42 14 27 17 13 29 45 11 40 4 29 21 16 22 28
PUNTUACION
DIFERENCIAL 9 21 13 6 6 7 24 26 9 17 2 18 9 10 18 15
PUNTUACION
MAXIMA 33 45 33 51 46 27 47 61 19 44 26 44 30 20 55 56
% DE
MEJORA 28% 46% 39% 11,7% 13% 25,9% 51% 42,6% 47,3% 38,6% 7,69% 40,9% 30% 50% 32,7% 26,7%
Pgé\lg:{}fég\] 28% | 46% | 39% 12% 13% 26% 52% 43% 48% 39% 8% 41% 30% 50% 33% 27%

C ha tenido también una evolucién ascendente, mds positiva incluso que la obtenida por

M. Al entrar en el proyecto, C era mucho mds dependiente y menos auténomo que M en todo

lo relacionado con las tareas de realizacién de comidas, higiene, socializacién, vestido, cuidado

de la salud, cuidado de la ropa, limpieza del hogar, planificacién de comidas y su preparacién, en
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ocio en el hogar, en mantenimiento del hogar, etc. Tenfan puntuaciones iniciales muy parecidas
en interaccién social, en seguridad en el hogar, en seguridad comunitaria, ocio comunitario y
participacién en la comunidad.

Tanto C como M han adquirido niveles de desenvolvimiento muy interesantes en prcticamente
todas las dreas. En C las dreas que inicialmente estaban menos desarrolladas y que por lo tanto se
han tenido que trabajar con mds intensidad han sido las dreas de higiene personal, cuidado de la
ropa, limpieza del hogar, ocio en el hogar, mantenimiento del hogar, ocio comunitario y manejo
del dinero.

Las dreas que mds han mejorado en C, después de pasar por la experiencia del piso, han
sido las siguientes: la limpieza del hogar, el ocio comunitario, el ocio en el hogar, la comida, la
planificacién y preparacién de una comida, la seguridad en el hogar.

Ha mejorado también mucho en el drea de interaccién social. El hecho de vivir cuatro
personas de edades similares en el piso ayuda mucho a aprender a convivir, a respetar las diferencias,
a compartir todo lo que hay en el piso, a adquirir habilidades sociales para que la convivencia sea

lo mds grata posible.

8. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Consideramos que la experiencia en el proyecto de Vida Independiente supone un paso hacia una
vida auténoma con respecto a las familias y que contribuye a permitir el que posteriormente, cuando
los padres y las propias personas con discapacidad lo vean conveniente, puedan iniciar el viaje hacia
una vida independiente, compartiendo piso con otros amigos o viviendo solo, con los apoyos que
en cada caso sean necesarios. Este proyecto representa una oportunidad para el aprendizaje de
habilidades que inciden en la autodeterminacién y en las posibilidades de vida independiente y por
ello supone un paso mds en el desarrollo de la inclusién social de las personas con discapacidad.

Tanto los datos obtenidos a través de las entrevistas semiestructuradas de valoracién (llevadas
a cabo con las personas con discapacidad, con los padres y con los estudiantes universitarios) como
los obtenidos a través del CALS nos han aportado evidencias importantes de los cambios que se han
producido en las personas participantes del proyecto. La evolucién positiva de todas las personas
con discapacidad a lo largo del periodo en las diferentes dreas que se han evaluado nos llevan a
concluir que este proyecto de Vida Independiente favorece el desarrollo de habilidades sociales y de
autonomia de las personas con discapacidad que han participado en la experiencia, situdndolos en
mejores condiciones para poder abordar una vida independiente.

La evolucién en las diferentes dreas evaluadas nos permite concluir que tanto C como M, asi
como el resto de usuarios que han pasado por el piso, estdn preparados para vivir de manera auténoma
en un piso compartido después de haber estado un curso escolar en el piso de entrenamiento. Tan

solo necesitarfan el apoyo intermitente de una persona que actuarfa como “mediador en el hogar”.
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Al principio el apoyo del mediador tendria que ser mayor, pero poco a poco se reducirfa a una
visita diaria para ver como va el funcionamiento cotidiano en el nuevo hogar. En cualquier caso, la
frecuencia, la cualidad y la intensidad de apoyo habrd que ajustarlo a cada usuario y reducirlo en la

medida en que se vayan desarrollando las habilidades y la autonomia de las personas.
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicacién:
Presentacién de un modelo de atencién para personas con

discapacidad intelectual y trastornos de conducta

Autoras:
M2 ANGELEs ANDRES GONZALEZ'
CrisTINA MarROTO CENTENO?
Directora del Centro de Dia Fundacién FUNPRODAMI
Psicéloga del Centro de Dia Fundacion FUNPRODAMF

Resumen:

Ante el aumento progresivo de demanda de atencién de personas afectadas de discapacidad intelectual
ligera y limite con graves trastornos de conducta, y los escasos recursos de estas caracteristicas en la Red
Publica, la Consejerfa de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, considera necesario la
contratacién de plazas en recursos especificos para dar respuesta al tratamiento de estas personas, destinado
a proporcionar atencion especializada.

Desde esta vertiente, la creacién del Centro de Dia Funprodami, responde a esta demanda, considerando
como eje fundamental, un trabajo interdisciplinar, desde el que se elaboran un conjunto de programas
de evaluacién e intervencidén, destinados no sélo a la atencién directa al usuario, sino también a la labor
terapéutica con sus familias.

Se trata de una metodologia participativa, centrada en la persona y a través de un programa
multicomponente en el que se van a proporcionar apoyos estructurados y no estructurados, basindonos en
dos pilares fundamentales: principio de integracién en la comunidad y planificacién centrada en la persona,
siempre desde la perspectiva biopsicosocial.

El principal objetivo es dotar a los usuarios del Centro de Dia de las competencias necesarias para mejorar
su nivel de funcionamiento y controlar los problemas de conducta, que en la mayoria de los casos han
sido motivo de exclusién formal en otros dispositivos e informal en sus entornos mds naturales. Este es el
motivo de la temporalidad de la intervencidn, ya que el fin es que la persona pueda integrarse en recursos

normalizados y no segregados.
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1. INTRODUCCION

El Centro de Dia FUNPRODAMI comienza su andadura en Septiembre de 2007, concertado con
la Consejerfa de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid. Todos los usuarios son
derivados por la Consejeria. El tiempo medio que permanece un usuario en el Centro es de dos afios
y después son derivados a otros recursos segun sus necesidades.

El proyecto se dirige a las 20 Personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental
usuarios de nuestro Centro de Dia. El perfil de los usuarios es el siguiente: personas comprendidas
entre 18 y 40 afos con discapacidad intelectual limite o ligera y problemas de conducta, de ellos
presentan el 40% inteligencia limite y el 60% restante discapacidad intelectual ligera, el 100%
presentan trastornos de conducta, ocasionados en su mayorfa por una enfermedad mental asociada,
que generalmente ha pasado desapercibida o enmascarada.

Por este motivo, el modelo de atencién, supone una novedad tanto en el campo de la
discapacidad intelectual, como en el dmbito de la salud mental, ya que se trata de un perfil de
usuarios que aun necesitando una asistencia sociosanitaria por la patologia que presentan, se

encontraban desubicados en los recursos existentes hasta el momento.

2. OBJETIVOS

El OBJETIVO principal es favorecer la inclusién social bansandonos en un proceso de colaboracién
que ayude a las personas a acceder a los apoyos y servicios que necesiten para alcanzar una mayor
calidad de vida, tomando como base su historia y sus planes de futuro.

Partiendo de este compromiso, planteamos algunos objetivos mds concretos entre los que

podemos destacar los siguientes:

* Potenciar y promover las capacidades personales de los usuarios del servicio para garantizar
su participacion social, a pesar de que implique la utilizacién de apoyos en determinadas
situaciones y competencias, de manera que se garantice que la persona lo hard en las
mejores condiciones de autonomia, normalizacién y calidad de vida.

* Disminucién de la frecuencia, intensidad y duracién de las conductas desafiantes, con el
objetivo de lograr una futura insercién del usuario/a en otros contextos.

* Intervencidn con las familias y/o entorno de referencia de los usuarios/as con el fin de que
las habilidades y el control de las conductas desafiantes se generalicen a todos los entornos
donde se desenvuelve la persona, para ello se realiza formacién y asesoramiento familiar
especializado.

* Difundir y promover la atencién en salud mental de las personas con discapacidad

intelectual.
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3. BENEFICIARIOS

Usuarios atendidos: 28.

Familias atendidas: 56.

Las valoraciones realizadas en Centro de Dia Funprodami desde su apertura (Septiembre
2007), han sido un total de 88, de las cuales 28 atendidos en este afio (actualmente en el CD 20);
derivaciones a otros recursos 17; no admitidos 40, por no cumplir el perfil para usuario de CD y 3

que han sido valorados como aptos y se encuentran en lista de espera. (Ver Gréfico 1).

Grifico 1: Valoraciones realizadas en el CD desde 2007

Valoraciones
realizadas
n=88

Los casos atendidos en el presente afio, en funcién del grado de discapacidad de los usuarios
son: 11 personas con inteligencia limite y 17 con discapacidad intelectual ligera. Y en la actualidad

estdn siendo atendidos: 9 personas con inteligencia limite y 11 con discapacidad intelectual ligera.

(Ver Griéfico 2).
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Grifico 2: Casos atendidos en el CD en funcién del grado de discapacidad. Afo 2009

Los casos atendidos en el afio 2009, teniendo en cuenta los problemas de conducta y otras

patologias asociadas se explican mds detalladamente a continuacién (Ver Gréfico3):

Problemas de conducta severa: incluye conductas disociales o desafiantes y abarcan un
rango de comportamientos anormales de una intensidad, frecuencia y duracién tales que
conllevan una alta probabilidad de poner en peligro la integridad fisica del sujeto o la de
los individuos de su entorno o que suponen una transgresién clara de las normas sociales
(p.¢j. autoagresividad, heteroagresividad, conducta sexual anormal, acoso). Estas siempre
implican una alteracién de la actividad y la participacién social del individuo.
Problemas de conducta moderada: similar al anterior, pero con pardmetros (frecuencia,
intensidad y duracién) inferiores.

Problemas de conducta leve: incluye conductas no disociales causantes de restriccién
en la actividad y participacién del individuo, por ejemplo, pasividad, estereotipias de
balanceo incoercibles, conductas no colaboradoras, falta de cumplimiento, aislamiento.
Trastornos de la personalidad: Incluye trastornos de la personalidad tales como limite,
antisocial, histriénico, por evitacién, etc.

Trastornos afectivos: incluye trastorno bipolar, depresién, distimia, cilcotimia,etc.
Trastornos psicéticos:incluye fundamntalmente esquizofrenia de diversos tipos
(paranoide, desorganizada, catat6nica e indeferenciada).

Otros: incluye trastornos adaptativos, trastornos de descontrol de impulsos y trastornos

mentales orgdnicos.
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* Sin diagnéstico: incluye aquellos casos que en mayor o menor medida presentan
problemas de conducta, pero no tienen otro diagndstico que no sea el de Discapacidad

Intelectual.

Griéfico 3: Casos atendidos en el CD en funcién de problemas de conducta

y otras patologfas asociadas. Ao 2009

Problemas de conducta
leves

N Problemas de conducta
moderados

Problemas de conducta
severos

25,00%

14,28% 3
._13,1 1%
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la Afeclivos
personalidad

4. METODOLOGIA

La metodologia se basa en el modelo de calidad de vida en el que la persona es considerada como
alguien con capacidades y discapacidades como cualquier otra, potenciando y promoviendo las
primeras para garantizar su participacién social, a pesar de que implique la utilizacién de apoyos en
determinadas situaciones y competencias. Por tanto se trata de un método de trabajo participativo,
centrado en la persona y a través de un programa multidimensional en el que se van a proporcionar

apoyos estructurados y no estructurados, basindonos en dos pilares fundamentales:

* Principio de integracién en la Comunidad. Con este principio nos referimos a que
este dispositivo ird encaminado a una progresiva inclusién comunitaria del usuario/a y no
se entenderd como un lugar vitalicio donde confinar a la persona. De aqui se deriva que
todas las intervenciones se basardn en un sistema de rehabilitacién abierto en el que se da

especial importancia a la independencia de la persona y al derecho a ser diferente.
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La aceptacién e integracién plena en la comunidad aumenta la calidad de vida; se
experimenta calidad de vida cuando se tienen las mismas oportunidades que el resto de
perseguir y lograr metas significativas.

* Intervencidén centrada en la persona. De aqui se derivan un sinfin de actitudes, valores
y metodologia que impregnard el funcionamiento del Centro.
Se pretende que la persona, con el apoyo de un grupo de personas significativo para ella,
formule sus propios planes y metas de futuro, asi como las estrategias, medios y acciones para
ir consiguiendo avances y logros en el cumplimiento de su plan de vida personal.
Debemos tener muy presente que ninguna persona es igual que otra, todos tenemos
distintos intereses, necesidades y suefios, y, por tanto, la individualizacién es el valor

central del servicio para prestar los apoyos necesarios a las personas.

Tanto para la evaluacién como para la intervencién, se consideran los niveles bioldgico
(médico-psiquidtrico), psicoldgico (funcionamiento intelectual, emociones y personalidad,

habilidades de desempefio, educacién, etc) y social (relaciones familiares y sociales).

4.1. Evaluacién

En la evaluacién, nos basamos principalmente en la “SIS. Escala de Intensidad de Apoyos”. AAIDD.
Adaptacion espariola: Verdugo Alonso, M.A. y cols. INICO. TEA Ediciones, S.A. 2007, como un
instrumento de planificacién exclusivo y novedoso. Se plantea una evaluacién funcional vinculada
directamente a las necesidades de la persona y representa una medida multidimensional disefada
para determinar el patrén y la intensidad de las necesidades de apoyo de un adulto con discapacidad
intelectual.

Consta de tres secciones:

* Seccién 1: Escala de Necesidades de Apoyo.

* Seccién 2: Escala Suplementaria de Proteccién y Defensa.

* Seccién 3: Necesidades de Apoyo Médicas y Conductuales Excepcionales.

A través de las escalas y subescalas correspondientes, se miden los apoyos que un individuo
necesita en 57 actividades de su vida, referidas a las dreas de: vida en el hogar; vida en la comunidad;
aprendizaje para toda la vida; empleo; salud y seguridad; interaccién social; y proteccién y defensa.
Cada actividad se evaltia de acuerdo a los pardmetros de frecuencia, tiempo de apoyo diario y tipo de
apoyo que requiere la persona que participa en la actividad. La escala también mide 16 necesidades
de apoyo médico y 13 necesidades de apoyo conductual excepcionales.

Ademds, se utilizan de forma sistemdtica otras pruebas: “/CAP —Inventario para la planificacion
de servicios y programacion individual”. Adaptacién espariola: Montero Centeno, D. Universidad de

Deusto. Ediciones Mensajero.1993. y “Mini-pass ADD: Escala de Evaluacion para la Deteccion de los
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problemas de Salud Mental de las Personas Adultas con Retraso Mental” Adaptacién espariola: Salvador
Carulla, L. y cols. Universidad de Cédiz.

4.2. Intervencién

Como resultado del proceso de evaluacidn, se elabora el Plan de Apoyos Individualizado, donde en
consenso con el usuario y la familia quedan reflejados los apoyos necesarios para la consecucién de
los objetivos de cada uno, haciendo constar quien o quienes serdn los encargados de prestar dichos
apoyos (tanto naturales como estructurados).

En correspondencia, la intervencién en el centro precisa de un equipo interdisciplinar
compuesto de diferentes profesionales:

* Director- psicélogo

*  Dsicélogo

* Trabajador Social

* Terapeuta ocupacional

* Técnicos de integracién social (educadores)

4.2.1. Programas tempéuticos USUArios

Los programas establecidos van encaminados a favorecer una mayor integracién y adaptacién
social, con lo cual, se realizan una gran variedad de actividades en el entorno sociocomunitario,
aprovechando los apoyos naturales existentes en el entorno cercano (instituto de salud publica,
espacio joven, aula de informdtica, polideportivo, conocimiento de entorno domicialirio,...), asi
como a reducir la intensidad, duracién y frecuencia de los problemas de conducta.

Habilidades sociales

Programa de autocontrol y resolucién de conflictos

Grupo terapéutico para personas con trastorno de personalidad

Actividades de la vida diaria

Educacién afectivo-sexual

Formacién y orientacién laboral;

Programa de ocio y tiempo libre;

N N T

Estimulacién cognitiva;

9. Educacién fisica: actividades deportivas, piscina,
10. Nuevas tecnologfas (NNT'T);

11. Expresién creativa

12. Videoforum

13. Taller de radio

14. Taller de cocina
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15. Taller de animacién a la lectura
16. Entrenamiento individualizado:
- Transporte y educacién vial.
- Manejo de dinero
- Actividades vida diaria
- Aseo ¢ higiene
- Alimentacién saludable
17. Intervencién psicolégica individual.

18. Atencidén psiquidtrica especializada

4.2.2. Programas terapéuticos familias

* Visitas domiciliarias a las familias de los usuarios, en el propio domicilio al que se
desplazan psic6loga, trabajadora social y terapeuta ocupacional, con el objeto de realizar
andlisis ecoldgico y detectar posibles necesidades psicosociales y terapéuticas.

* Escuela de familias: Dirigida a padres, hermanos y otros familiares o tutores con el fin
de compartir experiencias, dudas, dificultades y soluciones, asi como orientarles en la
toma de decisiones y en la identificacién las actitudes y estrategias mas adecuadas para
establecer una relacién constructiva con sus familiares.

* Apoyo a Cuidadores familiares de Personas con Discapacidad Intelectual y
Enfermedad Mental: donde se ha realizado un mapa de recursos programado y guiado
para el cuidador compuesto de:

- Apoyo personalizado: Apoyo emocional individual y acompanamiento a cuidadores
mediante una atencién basada en el perfil de cada cuidador.

- Grupos de autoayuda: Apoyo socio-emocional a cuidadores de la persona con
discapacidad intelectual y enfermedad mental optimizando sus propios recursos

- Formacién y ocio: Dar conocimientos, métodos y herramientas a los familiares
para que mejoren la prestacién de sus servicios y atenciones

* Cuidados de respiro: Apoyar la vida personal del cuidador facilitdindole un tiempo de
descanso que le permita mantener una vida lo mds normalizada posible dentro de su

entorno.

5. RESULTADOS ESPERADOS

En las personas
*  Mejorar su calidad de vida global, teniendo la posibilidad de identificar necesidades y

deseos.
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* Aumentar el grado de autodeterminacién, pudiendo ser los agentes principales en la toma
de decisiones, tanto en cuestiones cotidianas como en otras de mayor envergadura.

* Incrementar su grado de satisfaccién respecto a sus expectativas terapéuticas.

* Darticipar en su proceso de planificacién individual.

¢ Disminucién del indice de conductas desafiantes.

En las familias

*  Aumentar su satisfaccién con la prestacién del servicio: favorecer que las familias conozcan
los diversos sistemas que ofrece el servicio, ampliar las opciones de eleccién de las familias
respecto a las posibilidades del servicio (lo que repercutird en las opciones de eleccién de
la persona con discapacidad).

* DPotenciar su tarea como agentes naturales de apoyo a la persona, posibilitando que las
familias participen en el desarrollo de alternativas para sus familiares con discapacidad.

* Incrementar la competencia de la familia para su implicacién y participacién en los
procesos del centro, escuchando sus preferencias y elecciones a través de vehiculos formales

de comunicacién (asambleas, escuelas de familias...)

En el centro

* Avanzar hacia un funcionamiento de los centros orientado por el modelo de calidad de
vida.

* Favorecer el compromiso e implicacién de los profesionales y la percepcién de que su
esfuerzo tiene pleno sentido.

*  Orientar el trabajo hacia un sistema de Planificacién Centrada en la Persona dindmico ya
que los servicios y los apoyos requeridos por una persona cambian a medida que cambian
sus deseos, necesidades y preferencias.

*  Asegurar canales de informacién y participacién a la familia.

*  Optimizar la relacién coste/beneficio.

*  Favorecer la interrelacién del centro con su entorno y su apertura a la comunidad.

REFLEXION FINAL

A la hora de plantear la creacién de nuevos modelos de atencién a personas con discapacidad
intelectual ;Priman las necesidades de nuestros usuarios o las necesidades de las entidades?
sResponden los recursos materiales y personales a estas necesidades?, sin olvidar la pregunta:
;ESTAMOS AVANZANDO EN LA BUENA DIRECCION HACIA
LA NORMALIZACION E INTEGRACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD?
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicaciéon:

Aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud

Autores:
MANUEL ZaMoORrAa CANO

Juan Carros PavonN PEREZ

Resumen:

Con esta comunicacién, dos participantes de la Vivienda Compartida de Down Granada, nos trasmiten su
experiencia en torno al auto-cuidado de la salud.

A través de sus palabras, podemos conocer cémo tiene lugar el aprendizaje de manera natural, desde el deseo

de aprender y hacer lo que realmente uno quiere hacer.

Palabras clave: Salud, ejercicio fisico, Vivienda Compartida, autocuidado.
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1. PRESENTACION

Esta comunicacién forma parte de un conjunto de trabajos que se inscriben y forman parte del
proceso llevado a cabo por los Proyectos Amigo de la Red Nacional de Escuelas de Vida'. Durante
casi dos afios (2009/2010), los participantes del Proyecto Amigo han participado en un Taller
sobre la Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, fruto del cual presentamos en el marco de este II Congreso Iberoamericano la Guia
sobre la Convencién?

Lo que el lector va a tener la oportunidad de conocer a través del conjunto de comunicaciones
que presentamos en este I Congreso Iberoamericano sobre el sindrome de Down, es el testimonio
fiel de lo que un grupo de personas con discapacidad intelectual, acompanados por sus mediadores
y amigos, han querido expresar sobre su experiencia en relacién a distintos temas y, al tiempo, hacer
llegar sus inquietudes, puntos de vista y reivindicaciones.

El proceso que hemos llevado a cabo por parte de los distintos Proyectos Amigo a la hora
de elaborar las comunicaciones ha sido similar. En primer lugar, se solicito a los miembros de los
distintos Proyectos Amigo que se apuntaran a los temas del congreso en razén de sus intereses y
que, a partir de ahi, pensaran cual podria ser su contribucién al conocimiento que iba a ser tratado
por diversos expertos. Desde la filosofia de Escuela de Vida, que es en la que se apoya el Proyecto
Amigo, defendemos que el conocimiento que las personas con discapacidad es tan vélido como
el de cualquier otra persona a la hora de poder comprender un aspecto de la realidad, sobre todo,
cuando esta realidad les implica directamente. De este modo, los distintos temas seleccionados por
los integrantes del Proyecto Amigo, de entre los planteados por el congreso, iban a contar con una
doble participacién, por una parte, la asistencia a las sesiones y, por otra, la participacién activa en las
mesas a través de la férmula que nos proponia el Congreso con la presentacién de comunicaciones.

Indicamos, a continuacién, los temas del congreso en los cuales decidimos participar desde
esta doble perspectiva que acabamos de mencionar:

* Autonomia, independencia y Escuela de Vida

* Educacién inclusiva. Educacién Secundaria

* El derecho a formar una familia: Afectividad, relacién de pareja y sexualidad

* Desinstitucionalizacién y modelos de atencién

En segundo lugar, y dado que los temas sobre los cuales querian aportar su experiencia

fueron seleccionados por personas pertenecientes a distintos Proyectos Amigo del territorio nacional,

1 Para una mayor informacion sobre el Proyecto Amigo y la Red Nacional de Escuelas de Vida, visitar el sitio Web. www.
mvai.org. Proyecto Amigo reune a jévenes con discapacidad y sin discapacidad que han tomado la iniciativa de iniciar un proceso
formativo para la Vida Autonéma e Independiente en el contexto formativo que les ofrecen las Viviendas Compartidas. Proceso
formativo que se incribe en los postulados de la filosoffa de Escuela de Vida que da nombre a la Red Nacional de Escuelas de Vida.
La informacidn sobre la Red y la filosofia de Escuela de Vida esta disponible en el mencionado sitio Web.

2 www.sindromedown.net
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aprovechamos una de nuestras reuniones de representantes para proponer cual serfa el proceso a
seguir y terminar de elaborar la lista de los firmantes en cada una de las comunicaciones. De este
modo el proyecto Amigo de la Red Nacional de Escuelas de Vida participa en este II Congreso

Iberoamericano sobre el Sindrome de Down con las comunicaciones siguientes:

e ;Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofia de Escuela de Vida?
*  Nuestro paso por la escuela
e Cémo vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual

e Aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud

En tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni manipular lo que las personas
con discapacidad querfan transmitir, debfamos dedicar todas nuestras energfas a escuchar lo que nos
querfan decir y, a partir de ahi, construir junto a cada persona el relato que iba a ser incluido en la
comunicacién. Para ello, tomamos la decisién de grabar todas y cada una de las entrevistas y con los

materiales transcritos elaborar los relatos.

Por dltimo, decir que la tarea no ha sido fécil, dado que hemos debido de invertir mucho
tiempo en escuchar, sin interpretar, en construir conocimiento poniendo veto a la tentacién de
reinterpretar sus discursos segtin nuestros esquemas de pensamiento. No obstante, una vez mds, esta
experiencia de construccién conjunta de conocimiento nos ha situado en el camino de comprender
lo que estas personas sienten y quieren conseguir como seres humanos y como ciudadanos de hecho

y derecho.

2. EL DESEO DE CONOCER PROPONE UN TRABAJO EN TORNO AL
CUIDADO DE LA SALUD

Manuel y Juan Carlos, compafieros en una Vivienda Compartida, quieren dar a conocer cual ha
sido su experiencia en relacién al cuidado de su salud, como consecuencia de su formacién en la
Vivienda Compartida de Down Granada.

De la mano de Manuel, un joven con sindrome de Down, podremos tener la oportunidad de
conocer la importancia de llevar una dieta sana y equilibrada y, reconocer en sus palabras, el valor

que ¢l le otorga a ese descubrimiento que pudo hacer junto a sus companeros de vida.

“Cuando llegué a la Vivienda Compartida estaba gordito, bastante gordito, por mi peso, era
un chico obeso. Y sabia que tenia que perder peso, el médico ya me lo habia dicho muchas veces,
siempre que iba a la consulta. Ademds, yo estaba gordito pero no queria estarlo, me gustaba

estar delgado; pero no lo hacia”
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“La verdad es que yo no sabia bien que tenia que comer para tener mejor salud. Hasta ahora
no me habia preocupado de eso. Bueno, sabia que tenia que comer sano, que tenia que practicar
deporte. A mi el deporte me gusta mucho...pero, ;Con quién iba a practicarlo? Tampoco sabia

como podia hacerlo: a que sitios de mi ciudad podia ir, c6mo podia utilizarlos....”

Conocerse, pero también reconocerse en el otro, es uno de los grandes valores que nos propone
el proceso de aprendizaje que se produce en las Viviendas Compartidas. Sélo y cuando se produce
desde un plano de igualdad, no impositivo, y dejamos que la persona pueda desear ser o hacer lo
que otro hace, simplemente por el placer de hacerlo, surge casi sin saberlo el descubrimiento, la
forma de expresar mis deseos y aspiraciones. Sélo cuando Manuel tiene la ocasién de compartir
una Vivienda Compartida con Juan Carlos, un estudiante de Ciencias de la Actividad Fisica y
Deportiva, entiende, sin programas, ni consultas a uno o mds médicos, que realmente para el existe
una posibilidad: “...Pero vi a Juan Carlos, el Mediador...vefa cémo se cuidaba, cuidaba lo que
comia, la cantidad, vefa también que en su tiempo libre dedicaba siempre un rato a hacer ejercicio
fisico, salfa de casa para practicar deporte...y entonces pensé, que a lo mejor yo también podia
hacerlo”

Por su parte, Juan Carlos, comenta:

“Por mi formacién académica (Estudiante de Ciencias de la Actividad Fisica y el Deporte) y
por mi experiencia personal, les propuse incorporar ciertos cambios en su vida, relativos a la
prdctica de ejercicio fisico. No tiene que ser un deporte, de primeras, sino que podemos cambiar

determinados hibitos de vida que tenéis adquiridos.

Les planteé, tras la demanda de Manuel, que siguieran en la medida de lo posible mi ejemplo,
y ast lo hicieron: ir al trabajo andando, no utilizar el ascensor y en su lugar las escaleras, salir

a caminar y pasear. ...

Abora, por ejemplo, Manuel, ha empezado a salir a practicar deporte con otras personas y a
utilizar pistas deportiva o circuitos urbanos, recursos de la comunidad que el resto de ciudadanos

utilizamos’.

Las declaraciones de Manuel y Juan Carlos nos muestran como dentro de la Vivienda
Compartida, no sélo tienen lugar un tipo de aprendizajes mds o menos estructurados, sino que
cuando ocurren otros que no habian sido pensados deben ser rescatados por su valor formativo.
En este caso, el mediador hacia lo que estaba acostumbrado a hacer, nos buscaba en sus actos, al
menos de forma intencional, causar un efecto educativo en Manuel. Pero, cuando esto ocurre, hay
que saber rescatarlo, resulté importante que nosotros fuésemos sensibles tanto a sus deseos como al

descubrimiento que habia hecho.
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El deseo y la inquietud de Manuel por querer adelgazar y tener mayor salud, despertadas a
través de Juan Carlos, hacen que se plantee una serie de hdbitos y rutinas diarias para mejorar su
bienestar fisico y emocional.

Vemos como, la supuesta falta de iniciativa de las personas con sindrome de Down, no es del
todo cierta y que ésta sale de sus dominios cuando entra el deseo. Esto se refleja cuando Manuel es
capaz de tener iniciativa y trasladar al resto de sus compaferos de Vivienda Compartida la necesidad

de llevar a cabo un programa para cuidar de su salud.

3. COMO NOS ORGANIZAMOS PARA CUIDAR DE NUESTRA SALUD

En nuestro punto de partida, contamos con un material elaborado por Down Espafia. Este material,

conocido como: “Programa Estoy en plena forma”, nos aporté algunas ideas que nos cuenta Juan

Carlos:

“Desde el primer dia, nos pusimos de acuerdo y elaboramos juntos una serie de materiales
relacionados con el cuidado de la Salud, siendo necesario el trabajo y colaboracion de todos los
comparieros de la Vivienda Compartida: Manuel, Sonia y yo. Es necesario destacar el alto grado
de motivacion con el que cada uno de nosotros contaba, lo cual ha hecho de este aprendizaje,

una experiencia agradable y reconfortante’.

Elaboramos carteles, como estrategia de aprendizaje nemotécnico, con objeto de recordar,
entre otras, aquellos alimentos que debiamos ingerir con mds frecuencia; ejercicios fisicos muy
sencillos que podrfamos practicar diariamente, etc.

También elaboramos una hoja de registro, en la que anotdbamos de forma individual los
ejercicios fisicos que habfamos hecho, el tiempo que habfamos dedicado y las sensaciones y las
emociones que nos habia producido. Del mismo modo, debimos incorporar en nuestros menus

recetas bajas en calorfas. En relacién a este aspecto, Manuel nos comenta:

“Cuando elaboramos, entre todos los que vivimos en la Vivienda Compartida nuestras nuevas
recetas, me motivé para aprender a cocinar cosas que no sabia, porque era nuestro meni, lo que
nosotros habiamos decidido. Queria aprender, porque sabia que esto era bueno para mi. Tenia
muchas ganas de aprender” y anade: “Una persona, como yo, que quiere ser independiente,

tiene que saber cuidarse bien, por si misma’.

Sin lugar a dudas, en esta Vivienda Compartida y, sobre todo, por el modo en que tienen
lugar los procesos de ensehanza-aprendizaje podemos estar seguros de situarnos ante una buena
préctica. El deseo de Manuel, el modelo de Juan Carlos y la complicidad de Sonia, producen en
un contexto que les deja ser y hacer cambios vitales que, a buen seguro, hubieran necesitado afios

y aﬁos, programas y programas.
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4. TRAS UN BUEN TRABAJO, LOS BENEFICIOS SE DEJAN VER

Con el paso del tiempo y lo aprendido en la Vivienda Compartida, Manuel reflexiona sobre
su experiencia y nos efectiia algunos comentarios que vamos a relacionar con distintos 4dmbitos de
su vida.

Asi, si nos situamos en la mejora de la salud, Manuel dice:

“He perdido mucho peso. Ahora mi salud es mds buena y mejor. Antes, cuando salia a pasear
0 tenia que andar un gran camino por la ciudad, para hacer un recado o solo para ir a algin
sitio, me acuerdo que me tenia que parar varias veces, siempre que veia un banco en la calle,
me sentaba...porque estaba cansado. Ahora no, ahora camino y no me canso, ademds lo hago
con gusto porque sé que es bueno para mi. Ahora me siento bien, siento que tengo buena salud,

me encuentro mejor’.

En relacion al autocontrol, vemos como identifica y reconoce que ha mejorado mucho en ese
sentido: “Controlo la comida que debo comer, pienso: creo que voy a dejar un poquito porque

he comido demasiado’.

Otro aspecto que destaca en su discurso, es el relativo al modo en que él ha debido a aprender
a gestionar y organizar su tiempo libre: “He aprendido a organizar mi tiempo libre y dedicar
parte de él, a actividades que me gustan, como el deporte; esto ha hecho que conozca a otras
personas que también le gusta lo mismo que a mi. Juan Carlos, me presentd a un grupo de
amigos que quedan de vez en cuando para jugar un partido de fiitbol y me llaman y cuentan

conmigo. Esto no me habia pasado nunca antes.”

Por idiltimo, su integracion en la comunidad, en el barrio en el que se sitida su Vivienda
Compartida, se ha visto reforzada, tal y como se reconoce cuando nos dice: “Estoy intentando
salir a correr todos los dias, por el parque que hay cerca de casa. Alli me encuentro con gente

que también lo hace”

No nos cabe duda de la potencia de este discurso y del camino que nos queda por hacer.
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicacion:
Servicios residenciales, calidad de vida y necesidades de apoyos

en adultos con Discapacidad Intelectual

Autoras:
Vanessa VEGa CORDOVA

MariBeL Cruz ORTIZ

Resumen:

El presente estudio analiza la calidad de vida y los apoyos en una muestra de mujeres chilenas con discapacidad
intelectual institucionalizadas. Los instrumentos utilizados han sido la Escala de Intensidad de Apoyos SIS
y la Escala Transcultural de Indicadores de Calidad de Vida. Se emplearon andlisis de la consistencia interna
de los instrumentos y subescalas, andlisis descriptivos, correlacionales y andlisis de regresién multiple por
pasos. Los resultados ponen de manifiesto la existencia de bajas necesidades de apoyo no congruentes con la
situacién de institucionalizacién. Confirman ademds la existencia de asociaciones negativas y significativas
entre necesidades de apoyo y calidad de vida, y la posibilidad de predecir la calidad de vida a partir de dichas

necesidades.

Palabras Clave: Calidad de Vida, Necesidades de Apoyo, Discapacidad Intelectual, Institucionalizacidn,

Servicios Residenciales.
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1. ANTECEDENTES GENERALES

La atencién y servicios que reciben las personas con discapacidad intelectual en las dltimas tres
décadas se ha desplazado desde “cuidados totales” hacia “una vida con apoyo”, esto ha significado un
avance significativo en la manera en que la sociedad ve a las personas con discapacidad intelectual
y en las pautas para proporcionarles los apoyos que garanticen un desenvolvimiento con éxito en
su medio.

Desde hace unosafos en Chile se estd trabajando para eliminar barreras legales, presupuestarias,
tecnoldgicas y de todo tipo que afecten a personas que presenten algtn tipo de discapacidad, para asi
dar paso a una autentica ciudadanfia para éste colectivo. Desde los anos 90 en Chile se han producido
cambios en cuanto a politicas hacia personas coincidentes con las tendencias internacionales, que
reconocen la discapacidad como un concepto relativo. Del mismo modo se han hecho esfuerzos
para incorporar a las personas con discapacidad como sujetos de la politica publica; dentro de esas
acciones se encuentra el primer estudio Nacional de la Discapacidad en Chile, el estudio pretendié
“Conocer la prevalencia de la discapacidad en sus diversos tipos y grados y la medida en que esta
condicién afecta a las personas en las distintas dimensiones de su vida”, esto trae consigo un nuevo
marco conceptual que se enmarca en los derechos de las personas con discapacidad a ser sujetos
sociales.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto existe una nueva forma de conceptualizar y medir
la discapacidad en Chile, basada en la “Clasificacién Internacional de Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (CIF)”, promulgada por la Organizacién Mundial de la Salud y la
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS — OMS 2001). Esta entiende por discapacidad un
término genérico que incluye deficiencias en la funcidn y/o estructuras corporales, limitaciones en
la actividad y restricciones en la participacién indicando los aspectos negativos de la interaccién
entre el individuo (con una “condicién de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales
y personales) (Fonadis 2004).

La calidad de vida y los apoyos son dos conceptos fundamentales en la actualidad en el
dmbito de la discapacidad intelectual. Ya que las relaciones existentes entre ambos son la base para
generar los planes individualizados que fomenten resultados personales deseados y por ende mejoras
en la calidad de vida de personas con discapacidad.

El concepto de calidad de vida se ha definido e implementado operativamente mediante
ocho dimensiones (relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar
emocional, bienestar fisico, autodeterminacidn, e inclusién social) fundamentales recogidas de la
literatura internacional sobre calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003d). El paradigma de los
apoyos refleja el cambio desde las orientaciones psicopatoldgicas centradas en el déficit, hacia un
enfoque centrado en el crecimiento y la autonomfa personal cuya finalidad es mejorar la calidad de

vida de las personas.
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Concretamente, la presente investigacidn persigue conocer la relacién existente entre niveles
de apoyos y la Calidad de Vida de personas con discapacidad Intelectual adultas institucionalizadas
de la Fundacién Coanil. Esperamos ademds encontrar los siguientes resultados:

1. Las personas con discapacidad adultas institucionalizadas mostrardn elevadas necesidades

de apoyo.

2. Los profesionales ofrecerdn valoraciones elevadas en importancia, utilizacién y valoracién

de la calidad de vida de los usuarios.

3. Existe una asociacién significativa y negativa entre necesidades de apoyos y calidad de

vida.

4. La calidad de vida de las personas con discapacidad se puede predecir a partir de variables

contextuales (afios institucionalizados, participacién o no en actividades laborales) y

personales (necesidades de apoyos, severidad de la discapacidad).

2. METODO

2.1. Procedimiento

La investigacién adopta un disefio ex post facto e incluye un estudio descriptivo de las necesidades
de apoyos de la muestra y un estudio correlacional-explicativo en el que se relacionan las variables
necesidades de apoyos y las dimensiones del modelo de calidad de vida. La investigacién se ha
desarrollado en la Fundacién Coanil. La investigacién ha seguido el siguiente proceso:

Fase I: Se contact6 a la Fundacién Coanil en Chile que acoge de manera permanente a
adultos con discapacidad intelectual, de las regiones de Valparaiso y Metropolitana. Se firma un
compromiso de colaboracién para la realizacién de la investigacién.

Fase II: Se entrega por parte de la fundacién Coanil la lista de los hogares posibles a evaluar.
Posteriormente se selecciona el hogar que participard en la Investigacién. La fundacién y el hogar
hacen entrega de datos sociodemogrificos de la muestra solicitados por los investigadores, para
determinar la poblacién existente de 18 anos de edad en adelante. Se realizan charlas informativas
con la direccién del hogar y con profesionales que participardn en la investigacién, con el fin de dar
a conocer ésta y plantear el sistema de trabajo a llevar a cabo.

Fase I1I: Se desarrolla el estudio piloto en el hogar “Las Camelias™. Se aplican los instrumentos
a una muestra de 38 mujeres de entre 18 a 51 anos. Las entrevistas se desarrollaron de manera
personal, a diferentes trabajadores del mismo, en éstas participaron profesionales y cuidadoras de
trato directo, que como condicién principal debfan conocer a los participantes mds de tres meses y
compartir con ellos en diversos contextos. La evaluacién garantiza la confidencialidad y anonimato

de los resultados.
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2.2. Instrumentos

Para evaluar el perfil de necesidades de apoyos que una persona necesita para participar en las
actividades de la vida diaria se utilizé la Escala de Intensidad de Apoyos SIS (adaptacién espafnola de
Verdugo, Arias e Ibdfiez, 2007). Dicho instrumento consta de tres secciones. La Seccién 1 incluye
la Escala de necesidades de apoyos e incluye 49 actividades agrupadas en seis subescalas: Vida en
el hogar, Vida en la comunidad, Aprendizaje a lo largo de la vida, Empleo, Salud y seguridad, y
Social. La Seccién 2 contiene la Escala suplementaria de proteccién y defensa e incluye 8 items
que valoran la capacidad del usuario para defenderse, tomar decisiones o ejercer responsabilidades
civiles, entre otros indicadores, esto es, con la autodeterminacién. Las necesidades de apoyos en
estas dos secciones se evaltian empleando tres medidas diferentes: a) frecuencia, b) tiempo diario de
apoyo, y ¢) tipo de apoyo. En el presente trabajo, el andlisis de la consistencia interna de los 49 items
fue de 0= 0,98 para la frecuencia de apoyos, 0= 0,99 para la intensidad y o= 0,99 para los tipos de
apoyos. Mayores puntuaciones denotan necesidades de apoyo mds elevadas.

La Seccién 3 incluye la Escala de Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual

y valora la posible existencia de condiciones médicas o problemas conductuales que hacen que una
persona requiera mayores niveles de apoyos, con independencia de la intensidad relativa de sus
necesidades en otras dimensiones de la vida.

Para medir la calidad de Vida se utiliz6 la Escala Transcultural de Indicadores de Calidad de

Vida (Schalock, Verdugo, Jenaro, et al., 2001) que tiene por finalidad determinar la importancia,
utilizacidény calidad percibida, que el profesional o el servicio atribuye a los indicadores fundamentales
asociados a cada una de las ocho dreas de calidad de vida. La escala estd dividida en varios apartados.
La primera parte contiene preguntas sobre informacién de la persona que responde y del usuario
evaluado. La segunda parte incluye una descripcién general del objetivo de la escala e instrucciones
para que sea completada. En la tercera parte se describen las ocho dimensiones de calidad de vida.
En la cuarta parte del instrumento, o parte central de la escala, aparecen los indicadores de las
distintas dimensiones. En la escala origina cada indicador debe ser valorado de acuerdo a dos tipos
de juicios:

* valoracién de la importancia que cada indicador tiene, a juicio de los evaluadores, en los
usuarios con quienes trabaja. En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna de
o= 0,87 para este apartado de la escala.

e utilizacién o grado (cudnto) en que cada indicador se utiliza o se trata de potenciar
en los servicios que como profesional ofrece y apoyos que proporciona a adultos con
discapacidad intelectual. En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna. En el

presente estudio se obtuvo una consistencia interna 0= 0,90 para este apartado.

A estos dos tipos de juicios, para la presente investigacién se afiadié un apartado adicional, en

el que se solicitaba valorar:
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* la calidad de vida que el profesional considera que tiene el usuario objeto de evaluacién
(grado en que los diferentes indicadores de calidad de vida son experimentados por el
usuario). En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna 0= 0,91 para este

apartado de la subescala.

Estos tres aspectos se valoran en una escala de 4 puntos, siendo el 1 la minima importancia,

utilizacién o calidad de vida, y el 4 la mdxima puntuacién.

2.3. Participantes

Todos los participantes son mujeres y pertenecen al Hogar Las Camelias, Centro residencial para
mujeres con discapacidad intelectual severa con deambulacién y que recibe a 60 mujeres desde los
8 alos 51 afios. Los cuestionarios fueron aplicados en septiembre de 2008. Todos los profesionales
o cuidadores son mujeres. El mayor porcentaje de casos fue evaluado por la cuidadora (36,8%),
seguido de la Asistente Social o la paradocente (18,4% de los casos, respectivamente), la terapeuta
ocupacional (15,5%) y la psicéloga (10,5%). Por término medio los profesionales conocen desde
hace 7,81 afos (DE=8,53), con un rango entre 1 y 31 afos.

Con respecto a las 38 mujeres con discapacidad, la edad promedio es de 27,71 afios
(DE=8,78), con un rango entre 18 y 51 anos. La gran mayorfa de la muestra el 73,7% presenta
una discapacidad severa. Mds de la mitad (52,6%) pertenece a un estrato social de pobreza; el
44,7% de la muestra no asiste a taller laboral u otro similar. M4s de la mitad de la muestra (52,6%)
no presenta discapacidades adicionales, si bien un 18,4% presenta epilepsia y un 5,6% pardlisis
cerebral. Discapacidades asociadas como hipoacusia, ceguera, microcefalia o de lenguaje estdn
presentes en un 2,6% de la muestra.La media de afios en la institucién es de 14,87 anos (DE= 8,73)

con un rango entre 2 y 32 afos. Un 13,2% de las participantes llevan tres afios institucionalizadas.

3. RESULTADOS

De acuerdo a los resultados totales obtenidos en las diferentes dreas de la escala de intensidad
de apoyos, la muestra presenta una media sobre 2. Esto significa que para poder adquirir nuevas
competencias con éxito, requieren una frecuencia de apoyo de una vez a la semana o mds, con
un apoyo diario de 30 minutos a dos horas, consistente en apoyo verbal o gestual. El perfil de
necesidades permite afirmar que los participantes presentan un Nivel I de intensidad de necesidades

de apoyo (véase Figura 1).
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Figura 1. Seccién 1: Escala de Necesidades de Apoyo en la Escala SIS (Puntuaciones centilicas)
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Con respecto a la escala suplementaria de proteccién y defensa se requieren mayores apoyos
para manejar dinero y finanzas personales (A/=3,1; DE=1,0) y obtener servicios legales (A/=3,0;
DE=0,9). Puntuaciones promedio inferiores a 3 se obtienen en ejercer responsabilidades sociales
(M=2,7; DE=1,1), pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa (M=2,6; DE=1,1) y
protegerse a si mismos de la explotacién (M=2,4; DE=1,5). Puntuaciones promedio inferiores a 1
se obtienen en hacer elecciones y tomar decisiones (M=1,9; DE=1,4), Defender a otros (M=1,4;
DE=1,6), y defenderse ante os demds (M=1,1; DE=1,3).

Respecto a la calidad de vida, en la Tabla 1 se ofrecen las puntuaciones medias obtenidas en

las diferentes dimensiones.

Tabla 1. Puntuaciones medias en las dimensiones de la escala de Calidad de Vida

Importancia Utilizacién Valoracién
Media (D.T.) Media (D.T) Media (D.T.)

Bienestar Emoc 12,00 (0,00) 11,84 (0,49) 10,61 (1,17)
Relac Interp 11,79 (0,58) 10,89 (1,35) 10,05 (1,84)
Bienestar Mat 11,34 (1,07) 10,82 (1,09) 10,34 (1,38)
Des Personal 11,42 (0,95) 10,29 (1,75) 9,21 (2,13)
Bienestar Fisico 15,71 (0,52) 15,34 (0,78) 14,34 (1,32)
Autodeterm 11,34 (1,12) 10,37 (2,01) 8,82 (2,22)
Inclus Soc 11,11 (1,20) 10,29 (1,61) 9,00 (1,95)
Derechos 7,55 (0,72) 6,76 (1,10) > (210
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Las pruebas T de medidas repetidas indicaron la existencia de puntuaciones significativamente
distintas en cuanto a importancia, utilizacién y valoracién en el usuario, en todas las dimensiones
salvo en la de bienestar emocional, donde tan sélo las puntuaciones en valoracién en el usuario son
significativamente distintas —e inferiores— a las de importancia y utilizacién.

De acuerdo con nuestra tercera hipdtesis, plantedbamos la existencia de asociaciones entre
calidad de vida y necesidades de apoyo. Como se puede apreciar en la Tabla 2, las correlaciones entre

las dimensiones de calidad de vida y las de las necesidades de apoyo son todas negativas.

Tabla 2. Correlaciones entre calidad de vida y necesidades de apoyo

VH VC AV AE SS A TOT
BE (Imp)
RI (Imp) -,39* - 44 -,38* -,38* -,39* -,40*
BM (Imp) -50** - 44%* -,49** -,38* -,49** =51 -,50%*
DP (Imp) -,40* 43 -52%* -,49** -, 45 45
BF (Imp) -, 43 -,36* -,38* -,30 -,37*
AD (Imp) =57 =57 -50%* - 42 -,56** -,56** =57
IS (Imp) =57 -,62** -,62%* -,50** -,63** -56™* -,62%*
DE (Imp) -,43** - 47 -50** - 44 -, 43** -, 45%*
BE (Urtil) -37*
RI (Util) - 43** - 51 -,48** -, 45%* -, 52%* -,49** - 51**
BM (Util) -,63** 67 -, 73%* -,70"* -,69** -,70%* -, 73
DP (Util) -,62%* -,69** =77 -,56** =71 -,64** -, 71**
BF (Util) -,36* -,52%* - 42 - 4T -,48%* -,38* - 47%*
AD (Util) -,67** - 74** -,68** -,65** =71 -,65%* -,73%*
IS (Util) -,69** -,76** =72 -,68** - 75" -,64** - 75%*
DE (Util) -,40* -,50** -57** - 47 -,50** - 44 =51
BE (Val)
RI (Val) - 47 -,52%* -,52%* -53** -,53** -,59** -,56**
BM (Val) - 44 - 45%* -,59** -,56** .53 -,59** =57
DP (Val) -52%* -,56™* - 72%* -,60** -,66** -,66** -,66**
BF (Val) -,35%
AD (Val) -,63** -,62%* -, 54** -, 57%* -58** -,60** -,63**
IS (Val) -,61** -,65%* =72 -, 73 - 72%* =75 - 75
DE (Val)

*signif con p<0,01: *signif. con p<0,05

Es importante mencionar que las correlaciones mds altas en funcién de la importancia se

encuentran entre las dimensiones de autodeterminacién e inclusién social y todas las dimensiones
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de las necesidades de apoyo. En cuanto a la utilizacién de las dimensiones de calidad de vida en
los servicios residenciales, la mayoria presenta una elevada asociacién con las necesidades de apoyo,
excepto las dimensiones de relaciones interpersonales, bienestar fisico y derechos. Respecto de la
valoracién de la calidad de vida de los usuarios, cabe destacar las importantes asociaciones entre las
necesidades de apoyo y el desarrollo personal, autodeterminacién e inclusién social. Finalmente,
la dimensién de Bienestar Emocional, tanto en lo que se refiere a su importancia, como a su
utilizacién y a valoracién en el usuario, no parece estar asociada con las necesidades de apoyo. En la
misma linea, las valoraciones del Bienestar fisico y Derechos de los usuarios tampoco se encuentran
asociadas por lo general a las necesidades de apoyo.

Para dar respuesta a nuestra cuarta hipétesis, comenzamos por realizar un andlisis de regresién
multiple paso a paso, para determinar qué variables tomadas conjuntamente contribufan a predecirla
valoracién de la calidad de vida del usuario. La variable dependiente fue la valoracién total de la
calidad de vida (i.e. puntuacién promedio en el total de la valoracién de dicha calidad de vida). Las
variables independientes fueron las puntuaciones estdndar en las 9 subescalas de la SIS, la severidad
de la discapacidad y la asistencia o no a talleres (véase Tabla 3). Dadas las correlaciones elevadas
entre las diferentes subescalas de la SIS, por lo que el método stepwise permite ir incluyendo en el

modelo las variables con mayor peso predictor, evitando variables redundantes.

Tabla 3. Correlaciones entre subescalas de la SIS y valoraciones de la Calidad de Vida

Valoracién de Calidad de Vida

Severidad de la Discapacidad -376 %
Asistencia o no a Talleres =347 *

Vida en el Hogar -,629 **

Vida en la Comunidad -,663 **
Aprendizaje a lo largo de la vida -, 722 **
Empleo -, 723 **

Salud y Seguridad -, 708 **

Social -, 738 **

Necesidades Excepcionales de apoyo médico -,333 *
Necesidades Excepcionales de apoyo conductual -390 *
Actividades de Proteccién y Defensa =742 **

** Signif. con p< 0,01 (2-colas); * Signif. con p< 0,05 (2-colas).

El modelo incluyd las variables Actividades de Proteccién y Defensa (£ = -0,454, p = 0,01) y
Apoyo en el Empleo (8 = -0,365, p = 0,04), como predictoras de las valoraciones de la calidad de
vida y el modelo explica un 58% de la variable dependiente (R” =0,579). El estadistico F evidencié

la existencia de una relacién lineal significativa entre ambas variables (F (1,35)= 4,431, p<0,001).
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De acuerdo con los cocientes de regresién parcial, el pronéstico de la valoracién de la calidad de
vida= 4,047 + -0,454 x puntuaciones en Actividades de Proteccién y Defensa + -0,365 x Apoyo en
el Empleo. El estadistico Durbin-Watson (DW= 1,624) se encuentra entre 1,5 y 2,5, lo que indica
que los residuos son independientes. Asi pues, podemos decir que la valoracién de la calidad de vida
de un usuario es predicha por unas bajas necesidades de apoyo en actividades relacionadas con la

proteccién y defensa junto con bajas necesidades de apoyo en el empleo.

4. DISCUSION

Los datos indican que, en contra de nuestros predicciones, la muestra presenta un perfil de necesidades
de apoyos de Nivel 1 en todas las dreas evaluadas. Estas bajas necesidades de apoyo no se corresponden
con las oportunidades de inclusién y participacién que se ofrecen a esta poblacién. Asi, de acuerdo
con Lakin, Larson, Prouty y Coucouvanis (2002), las personas con discapacidad intelectual que
permanecen en instituciones presentan tipicamente altas necesidades de apoyos. En el contexto
Chileno, la permanencia en instituciones pareciera ser mds producto de la ausencia de alternativas
emplazadas en la comunidad, que a las mds extensas necesidades de apoyo de los usuarios.

Con respecto a la calidad de vida de los residentes, es importante destacar cémo todas las
dimensiones ofrecen puntuaciones significativamente inferiores en valoracién de la situacién
del usuario, con respecto a las obtenidas en importancia y en utilizacién. Las valoraciones son
especialmente bajas en autodeterminacidn, inclusién social y derechos. Estos resultados coinciden
con estudios previos (Borthwick - Dufty, 1990; Ollette — Kuntz y McCreary, 1996) en los que
se evidencia que para personas con mayor grado de discapacidad, aspectos de la calidad de vida
como la productividad e independencia suelen ser menos valorados que el bienestar personal y los
cuidados recibidos. Estos resultados indican que si bien, la satisfaccién de las necesidades bdsicas
estd siendo atendida adecuadamente, atin queda un largo camino para garantizar la plena inclusidn,
autodeterminacién y derechos de esta poblacién.

De acuerdo a los hallazgos obtenidos es preciso ademds sugerir la necesidad de implementar
estrategias relacionadas con la formacién del personal, centradas en conceptos como los apoyos,
la planificacién centrada en la persona, estrategias centradas en resultados personales y aspectos
referidos con la atencién de la calidad. Si bien en Chile atn se trabaja desde servicios residenciales,
creemos que se estin dando pasos importantes en cuanto a favorecer una real calidad de vida en la
comunidad con los apoyos requeridos para poder desempenarse con éxito. En definitiva, variables
como las estudiadas se encuentran asociadas a la integracién en la comunidad y a la toma de
decisiones (Felce y Emerson, 2001; Stancliffe, Hayden, Larson y Lakin, 2002).

Podemos explicar los resultados de nuestra investigacién por el hecho de que estos servicios
tratan de garantizar los derechos bdsicos de los usuarios, si bien atin estin lejos de satisfacer

necesidades mds exigentes como son las referidas a la autodeterminacién o inclusién social.
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TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION
(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas,

viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de dfa, otras)

Comunicacion:
;Quién dijo que “no”?:

las ventajas de tener una vida independiente

Autoras:
MERCEDES CANO SANCHEZ
Maria ENcaARNACION MaTiLLA NIETO

Ma JosE Macias

Resumen:

En 2005 la Asociacién Sindrome de Down de Granada-GRANADOWN-, puso en marcha el Modelo
Formativo de Vida Independiente para personas con discapacidad intelectual: modelo ESCUELA DE
VIDA: PROYECTO AMIGO Y VIVIENDAS COMPARTIDAS, con el objetivo de dar respuesta a las
necesidades planteadas por un grupo de personas don Sindrome de Down, miembros de esta Asociacién, y a
su vez, poder continuar haciendo realidad el objetivo principal de la misma: la normalizacién de las personas
con sindrome de Down.

En los inicios de este Modelo, surgieron ciertos interrogantes, a los que con el desarrollo del mismo, hemos
podido dar respuesta. Estos aparecen recogidos en la presente comunicacién,

Tras cuatro anos de trabajo en el Proyecto Amigo y Viviendas Compartidas, podemos afirmar, que los jévenes
con capacidades diferentes que forman parte de ambos Espacios de Formacién, ganan en el desarrollo de
una serie de competencias y habilidades, necesarias para la consecucién de una Vida lo mds Auténoma e

Independiente posible.

Palabras clave: Escuela de Vida, Proyecto Amigo, Viviendas Compartidas, Vida Auténoma e Independiente,

capacidades diferentes.
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Fueenelafno2005, cuandoenlaAsociacién Sindrome de Down de Granada-GRANADOWN-,
nos plantedbamos poner en marcha el Modelo Formativo de Vida Independiente para personas con
discapacidad intelectual, que la Fundacién Sindrome de Down de Murcia-FUNDOWN, con D.2
Nuria [ll4n Romeu, a la cabeza, como Coordinadora de este Proyecto, llevaba a cabo desde hacfa ya
unos afios. Hablamos del modelo ESCUELA DE VIDA: PROYECTO AMIGO Y VIVIENDAS
COMPARTIDAS.

Recordamos como fueron los inicios de este proceso; las diferentes actitudes que, ante este
planteamiento se empezaron a dar; las diferentes opiniones vertidas sobre el mismo; jcudntos
interrogantes! Cudntas dudas generamos!:

* Pero... ;para qué?

* ;Realmente hace falta este Proyecto para los jévenes con Sindrome de Down?

*  Dero...eso es muy dificil, ;no?

e ;Cémo lo van a hacer?

e ;Podrdn conseguirlo?

* ;Estdis seguros de la viabilidad de este Proyecto?

* Y asi...algunas otras preguntas

Bien, con el horizonte muy claro, con estos y otros interrogantes, con mucha ilusién y
sobretodo, con la misma confianza que, en numerosas ocasiones previas, habfamos demostrado
ante las capacidades de las personas con sindrome de Down; y con la intencién de dar respuesta a
las necesidades que estos nos planteaban, decidimos iniciar el camino.

Para ello, preparamos con solidez los pilares bdsicos que deberfan sostener la andadura de esta
gran empresa: las personas con sindrome de Down, las familias, los profesionales, la Junta Directiva

de Granadown y los voluntarios (futuros amigos/mediadores).

DOWN=

Greneds

v

VIVIENDAS
COMPARTIDAS

PROYECTO AMIGO

DOWN GRANADA:
PROFESIONALES,
5 JUNTA DIRECTIVA,

EQUIPC TECNICO DE EV
JOVENES CON SINDROME DEDOWN
FAMILIAS
AMIGOS/MEDIADORES
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1. EL PROYECTO AMIGO

Una vez hecho esto, pusimos en marcha, el Proyecto Amigo en Granadown: fueron diez los jévenes
que inicialmente formaron parte de este Grupo de Trabajo.

Organizamos nuestras sesiones y las actividades correspondientes, entorno a las necesidades
que estos jovenes demandaban: formarse, adquirir y desarrollar al mdximo, aquellas capacidades y
habilidades necesarias, para poder disfrutar de una Vida lo mds Auténoma e Independiente posible;
en la que las personas con sindrome de Down, pudieran sentirse agentes activos.

Este espacio formativo, el Proyecto Amigo, nos permitié conocernos los unos a los otros, y
lo que es ain mds importante: conocernos a nosotros mismos: conocer nuestros deseos, nuestros
suefios, nuestros derechos como personas, y por consiguiente, la oportunidad de empezar a trabajar

para alcanzar nuestra principal meta: Una Vida Auténoma e Independiente.

El desarrollo de cada una de las actividades que hemos llevado a cabo, hasta el momento, nos
ha brindado la oportunidad de entrenarnos en algo tan importante, como es la toma de decisiones.
Con frecuencia, con mucha frecuencia, dirfamos, hemos tenido y tenemos que decidir por nosotros
mismos, teniendo en cuenta nuestros propios criterios, sobre lo que era conveniente o no; lo

adecuado o lo inadecuado; lo que querfamos hacer o lo que no querfamos hacer; lo que debfamos



1202 IT CONGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DOwN. LIBRO DE ACTAsS

hacer o no; lo que nos agradaba o nos molestaba; lo que nos ilusionaba o nos desilusionaba...en

definitiva, hemos ejercido nuestro Derecho a Decidir en Nuestra Propia Vida.

Dentro del Proyecto Amigo, cada uno sigue un itinerario formativo personalizado, y una vez
llegado el momento (momento en el que se daban una serie de condiciones de formacién éptimas
para ello), y tomando como punto de partida el deseo de los miembros del Proyecto Amigo de
tener una Vida Independiente y compartir esto con otras personas afines: los amigos,...pusimos en

marcha la primera Vivienda Compartida en Granadown.
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2. LA VIVIENDA COMPARTIDA

iTodo un sueno! {Toda una realidad!

Iniciamos esta nueva etapa vital, al igual que cualquier persona que decide vivir “fuera” del
ndcleo familiar lo hace.

Los jovenes expresaron su deseo acerca de con quién querfan vivir, dénde...y asi, nos
decidimos a buscar una vivienda que nos permitiera seguir formdndonos, conociéndonos, creciendo
como personas....buscdbamos una vivienda en la que continuar trabajando nuestras expectativas de
futuro, que poco a poco se hacfan presente.

En la Vivienda Compartida comenzaron a convivir tres amigos (con y sin sindrome de Down,
o mejor dicho, como a nosotros nos gusta decir “con y sin Sindrome de Down”, “personas con
capacidades diferentes”); con el apoyo necesario de la familia, del Equipo Técnico de Escuela de
Vida en Granadown y Granadown al completo y con el interés de la sociedad.

Como dice Ana: “...s50lo necesitamos la oportunidad, porque somos capaces de hacerlo”, o como
también expresa Patricia“...tenemos discapacidad pero podemos tener una Vida Independiente, ;por
qué no?”.

Gracias a todo esto, a la confianza puesta en estos jévenes, y sobretodo, gracias a ellos mismos,

y al trabajo de ellos, hoy se encuentran inmersos en un proceso formativo que, desde valores como
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son: el respeto, la igualdad, la cooperacidn, la ayuda, la responsabilidad y la confianza mutua (Illdn
Romeu, Nuria.: El Proyecto de Vivienda Independiente. FUNDOWN.2004) hacen realidad con

esfuerzo, la posibilidad de pertenecer a la comunidad como un ciudadano mds.

3. LA OPINION DE LOS PROTAGONISTAS

*  Manolo: “...en la Vivienda Compartida he aprendido mucho...ahora hago las tareas de casa yo
solo. Yo me organizo.”

“Me doy cuenta de que ahora soy mds responsable porque....tengo responsabilidades,....claro.”
“....antes tenia algunos miedos, unos poquillos de miedos, y ahora no, porque a mi me daba
mucho miedo utilizar la plancha y ahora plancho mi ropa yo solo y a veces, también la de mi
compariero de piso, que no lo sabe hacer muy bien...antes me daba miedo quedarme mucho
rato solo en mi casa, ahora no’.
Siento que estoy mds seguro de mi mismo.”
“....se que soy una persona importante”

“....se que mi madre, mi hermana. .. mi familia, estdn orgullosos de mi. Lo sé. Ellos me apoyan.

7 »

Lo sé.
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“....La Vivienda Compartida es mi suenio”.

* Sonia: “....estoy a prendiendo a controlarme y a escuchar a los demds. Antes me equivocaba mucho
porque no lo hacia. A veces se me olvida y no lo hago, pero me doy cuenta y entonces hago lo que tengo

que hacer”

“En la Vivienda Compartida estoy contenta porque prefiero que los demds no me digan siempre

las cosas que tengo que hacer y cémo las tengo que hacer.”

“Me gusta tomar mis propias decz'sz'oney...aunque....a veces. . ..las tomo mal....pero no pasa

nada, porque asi aprendo”
“Se que los demds esperan cosas de mi”

“Me gusta organizar mi tiempo y decidir qué cosas quiero hacer y con quién”

* Ana: “ es que a mi me encantaria vivir con mis amigos y amigas. Porque yo tengo ese derecho”.

“Me gustaria mucho ser una persona responsable de mis cosas, de mi vida...y que los demds se

alegrasen mucho”

“Desde que estoy en el Proyecto Amigo, me gusta pensar en las cosas que me gustan y que puedo
hacer: salir con mis amigos/as, contarle mis cosas, reirme mucho con ellos, trabajar, vivir en una

Vivienda Compartida. . ..Es mi derecho.”

* Fuensanta: “lo tengo claro...me cuesta trabajo hacer algunas cosas, como leer; pero. .. hay otras cosas
que yo las hago muy bien, yo trabajo muy bien, y por eso estoy aqui en el Proyecto Amigo, porque....
quiero ser Independiente. Yo puedo....”

4. LAS VENTAJAS DE UNA VIDA INDEPENDIENTE

Leyendo lineas arriba, lo que estos jévenes nos han dado la oportunidad (de entender, de pensar,
de sentir) de leer, su experiencia, y tras la evaluacién de este proceso formativo: Proyecto Amigo y
Viviendas Compartidas, podemos decir, afirmar, que:

Los jévenes con capacidades diferentes que forman parte de ambos Espacios de Formacién,
ganan en:

* Toma de decisiones: sus decisiones.

* Aprender de los errores que cometen, algo licito, por cierto, y de la experiencia real y

personal de cada uno de ellos.
* Resolucién de problemas y conflictos.
*  Superacién de dificultades.

*  Responsabilidad.


http:Compartida�.Es
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* Habilidades sociales.

* Respeto.

* Habilidades cognitivas.

e Organizacién del tiempo.

* Hédbitos de vida saludables.

*  Seguridad en s{ mismos.

* Autoconocimiento: capacidades y limitaciones.
* Sentimiento de logro.

*  Mejor y real autoestima.

*  Autodeterminacidn.

* Habilidades afectivas.

* Relaciones sociales y de calidad.

* Dertenencia a la comunidad y participacién en y de la misma.

e Frc.

Ademds de las ya expresadas por los propios protagonistas en el apartado anterior.

Para concluir, y volviendo a los interrogantes que al inicio de este texto recogiamos...hoy,
cuatro afos mds tarde, cuatro afios de experiencia y trabajo constante y serio; hoy, podemos dar
respuesta a estos interrogantes:

e ...Para devolverles el derecho que como personas, habian perdido o que le habfamos

quitado: el derecho a formar parte de su vida.

* Si, era necesario...porque el Modelo Escuela de Vida: Proyecto Amigo y Viviendas

Compartidas, ha sido capaz de dar respuesta a sus demandas.

* Si, es cierto. Era y es dificil, por supuesto...pero aquello que realmente merece la pena,

no lo es?

* ....Conesfuerzo, su esfuerzo, con ganas. ..y con la confianza que ellos merecen y el respeto

a sus caracteristicas personales.

* Si. Ya lo estdn consiguiendo.

* Totalmente viable...no era una utopia...por lo tanto, si es viable.

REFERENCIAS:

[llén Romeu, N.: El Proyecto de Vivienda Independiente. FUNDOWN.2004.
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TEMA 13:
CALIDAD DE VIDA

Ponencia:
Midiendo y mejorando la calidad de vida de las personas

con sindrome de Down. Aplicaciones educativas

Autor:
Mi1GUEL ANGEL VERDUGO ALONSO
Instituto Universitario de Integracidn en la Comunidad,

Facultad de Psicologia, Universidad de Salamanca
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EVOLUCION DE LOS PRINCIPIOS EDUCATIVOS

El texto presentado a continuacién es un documento de referencia de la ponencia desarrollada en
el II Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down celebrado en Granada (mayo 2010), y
estd basado en un articulo publicado en la Revista de Educacién el anio 2009 (Revista de Educacién,
2009, n° 349, 23-44).

La educacién estd permanente sumida en un proceso de cambios que van lentamente abriendo
las puertas de la tolerancia hacia todos los alumnos mediante el desarrollo de estrategias y procesos
que ordenan las maneras de atender con eficacia a los mismos. Los alumnos con discapacidad,
particularmente aquellos con discapacidades intelectuales o cognitivas y con graves discapacidades,
padecen las insuficiencias que tiene el sistema educativo para dar respuesta a todos los alumnos
segin lo necesitan. No obstante, el proceso integrador e inclusivo iniciado hace varias décadas
va acumulando positivamente experiencias, modificando concepciones, y gestionando mejor
la propuesta de cambio escolar necesario para que los alumnos con discapacidades puedan ver
reconocido su derecho a participar como cualquier otro en la educacién general tal como se recoge
en la Convencidén sobre los derechos de las personas con discapacidad de la Organizacién de
Naciones Unidas (ONU, 20006).

Los principiosy directrices de actuacién con los alumnos con necesidades educativas especificas
han seguido una evolucién claramente positiva en las dltimas décadas, apostando cada vez mds por
unas metas similares a las del resto de las personas. De la desatencién y marginacién iniciales del
alumnado se pasé a disenar el sistema de Educacidn Especial que aporté una visién progresista y
positiva de la educacién al atender a poblacién hasta entonces desatendida con métodos, materiales,
profesores y escuelas ‘especiales’. El paso de los afios invalidé esa alternativa especial, pues lo especial
paso a ser marginal e implicar segregacién y discriminacidn, falta de expectativas de futuro, y el
no reconocimiento del derecho a la igualdad de trato. Llegé asi, en la dltima cuarta parte del siglo
pasado, el momento del gran cambio escolar de las Gltimas décadas: la Normalizacion e Integracion
educativa de los alumnos en el ambiente menos restrictivo.

Las experiencias generalizadas de integracién educativa con alumnos con discapacidad en
diferentes paises llevaron a la constatacién de la existencia de muchas dificultades mas alld de la
dotacién o no de recursos materiales y humanos, entre las que se pueden destacar: la necesidad de
mantener e intensificar, y no solo de iniciar, politicas educativas activas para promover la inclusién;
la necesidad de liderazgo en los centros para orientar los cambios y resolver los problemas cotidianos;
la apuesta por la formacién especializada de maestros y otros profesionales de la educacién dirigida
a favorecer el desarrollo de pricticas profesionales innovadoras; y la importancia de modificar y
construir actitudes positivas hacia el alumnado ‘diferente’. Conocer los problemas que presentaban
las experiencias integradoras sirvié para replantear el proceso integrador con planteamientos mds
amplios de Inclusién educativa (‘educacion para todos’) que recogieron la diversidad de alumnado

con necesidades de apoyo y proyectaron una propuesta de cambio en la concepcién educativa global.
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Acompanando y fundamentando todos los procesos de cambio comentados ha estado el
cambio de paradigma en la concepcién de discapacidad (Crespo, Campo y Verdugo, 2003; Luckasson
et al., 1992, 2002; Organizacién Mundial de la Salud, 2001; Verdugo, 1994, 2003), el cual en
lugar de considerar la discapacidad exclusivamente un problema, trastorno o déficit del alumno
plantea entender a la persona con discapacidad en su contexto y de acuerdo con las interacciones
que alli suceden. De manera que son variables ambientales las que explican también en buena
parte los problemas de los alumnos, y han de ser los apoyos individualizados los que identifiquen y
promuevan cambios importantes de esas variables para favorecer la inclusién educativa.

En un estudio reciente sobre la situacién de la educacién inclusiva en Espafia (Verdugo,
Rodriguez-Aguilella, 2008) las familias, los profesionales y los alumnos demandaron que la
educacién debe centrarse mds en el alumno como persona, y coincidieron en la necesidad de ofrecer
una orientacién mds préctica de los contenidos educativos, de manera que motive al alumnado y
favorezca su preparacién para un futuro laboral. Las madres se preocupan especialmente por las
relaciones sociales de sus hijos, tanto en las aulas como fuera de ellas, y destacan la necesidad de
promover la interaccién con los compafieros para evitar situaciones de aislamiento social.

En el contexto de una escuela inclusiva que reconoce los derechos de todos los alumnos a
participar en los ambientes naturales hay que especificar ademds la direccién de los esfuerzos y el
criterio para evaluar los avances que se producen. La meta o misién de la educacién debe centrarse en
mejorar la Calidad de Vida de cada alumno. El rendimiento académico no es lo tinico relevante, algo
que es particularmente mds evidente en la educacién secundaria. Un enfoque multidimensional del
alumno centrado en su calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007; Schalock y Verdugo,
2002, 2007; Verdugo, 2006; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) ha de servir de gufa para
estructurar la planificacién de la ensenanza.

La calidad de vida es un concepto holistico, multidimensional, que se centra en la persona
y ayuda a especificar los indicadores mds relevantes de una vida de calidad (Schalock y Verdugo,
2002, 2007; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008; Verdugo, 2006). Frente a
otros conceptos mds globales, hablar de un enfoque basado en la calidad de vida de los alumnos
implica medir resultados personales como criterio para identificar necesidades y definir programas,
a la vez que también implica constatar los avances que se van produciendo en el proceso integrador

y de planificacién de los apoyos individuales.

EL MODELO DE CALIDAD DE VIDA EN EL CAMBIO ESCOLAR

Calidad de vida y educacidén inclusiva

La educacién multicultural y la inclusién plantean filosofias alternativas para estructurar las escuelas

(Salend, 1998) persiguiendo la igualdad y la excelencia por medio de un cambio global en el sistema
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educativo que permita alcanzar a todos los alumnos un aprendizaje de alto nivel en los programas
académicos habituales. Estos enfoques alternativos destacan la necesidad de disefiar ambientes
escolares organizados para favorecer la participacién de todos los miembros de la clase, promover
sus relaciones sociales, y lograr objetivos académicos y afectivos en el curriculum (Ainscow, 1999).
También se subraya el centrarse en las necesidades y experiencias particulares de los estudiantes, asi
como en desarrollar la aceptacién de las diferencias individuales (Jones y Jones, 1995).

Centrarse en los alumnos como criterio principal y resaltar el papel activo que deben
desempeiiar es lo que acrecienta el interés por las propuestas de evaluacién de la calidad de vida de
los alumnos en los programas educativos corrientes y en los de educacién especial (Schalock, 1996;
Schalock y Verdugo, 2002). La calidad de vida apoya un marco de referencia inclusivo (Halpern,
1993) y permite avanzar en la “educacién integral” teniendo en cuenta todas las dimensiones de la
vida del alumno.

El modelo de calidad de vida es de gran utilidad como referencia base y guia conceptual de
cambios curriculares y de otras transformaciones que la escuela necesita acometer para atender las
necesidades y deseos de los alumnos. Y puede contribuir a la mejora de la planificacién educativa,
al desarrollo de modelos especificos de evaluacién de programas centrados en la persona, y al
incremento de la participacién de los usuarios en todos los procesos y decisiones que les afectan.
Asimismo, una perspectiva de calidad de vida permite evaluar los efectos de la inclusién educativa
en dreas no académicas y orientar dindmicas dirigidas a la satisfaccién y participacién activa del
alumno (Hegarty, 1994).

El concepto de calidad de vida es particularmente importante en la educacién secundaria y
postsecundaria. El andlisis de las dimensiones e indicadores de calidad de vida no solo es importante
para el éxito en la educacién sino que también es vital para lograr el éxito adulto en el empleo y en la
autonomia e independencia personal. La adolescencia es un importante periodo de transicién desde
la infancia hacia la vida adulta, y los modelos de calidad de vida han subrayado satisfactoriamente
aspectos clave que los jévenes con necesidades especificas afrontan (Raphael, 1999). La libertad
de eleccién y las oportunidades para tomar decisiones de los estudiantes con discapacidad han de
formar parte importante en su proceso de educacién segin se acerca la vida adulta (Timmons,
1997). No solo se han de impulsar planes individuales en la educacién primaria o secundaria sino
también especificamente para la transicién a la vida adulta, y estos deben hacerse desde un enfoque
centrado en la calidad de vida del alumno y de su familia.

El énfasis de los cambios educativos para alumnos con necesidades especiales se ha puesto en
la ubicacién o emplazamiento como la variable principal explicativa del éxito o fracaso del alumno.
En funcién de ello se han ido proponiendo sistemas y modelos diferentes, primero integradores
y luego inclusivos. Estos tltimos han buscado la respuesta en variables que se relacionan con los
procesos educativos del aula, en los que desempefian un papel determinante los maestros. Pero, la

educacién va mds alld de la instruccién académica tradicional en el aula, e implica otros aspectos de
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la vida del alumno que superan el contexto escolar habitual (Schalock y Verdugo, 2002; Timmons,
1997). Por ello, también es necesario que la escuela se centre en las multiples dimensiones de la vida
de cada alumno. Y que los éxitos y los fracasos, la planificacién educativa y su evaluacién, respondan
a las necesidades y deseos de los alumnos en esas dimensiones.

Un entorno inclusivo no implica exclusivamente una instruccién académica inclusiva.
Adoptar un modelo de calidad de vida para trabajar en un entorno educativo inclusivo implica la
necesidad de realizar un cambio a nivel social, involucrando el entorno familiar y el comunitario,
en el cual los profesionales de la educacién y los padres de los alumnos con y sin discapacidad
fomentan las interacciones entre ambos grupos (Timmons, 1997). La inclusién educativa serd asi
mds que un simple “estar en un entorno inclusivo” pues proporcionard oportunidades y experiencias

en el entorno comunitario cercano que impactardn en la calidad de vida del alumno.

Definicién y modelo de calidad de vida

La investigacién sobre calidad de vida se ha centrado en el desarrollo de una definicién empirica
y, aunque los investigadores difieren en algunos aspectos concretos, existe un consenso general
en la manera de entenderla como la suma de diferentes dimensiones (Special Interest Research
Group on Quality of Life, 2000), siendo una de las propuestas mas aceptadas en las publicaciones
internacionales la realizada por Schalock y Verdugo (2002): desarrollo personal, bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar fisico, bienestar material, autodeterminacién, inclusién social
y derechos.

Esa propuesta, en la actualidad, se basa en dos décadas de investigacién que han permitido
identificar las dimensiones principales de calidad de vida (Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, en
prensa), el desarrollo y evaluacién de indicadores que se usan para medir resultados personales
relacionados con la calidad de vida (van Loon, van Hove, Schalock, y Claes, 2008; Verdugo, Arias,
Goémez, y Schalock, 2008a, b, 2009), y en la identificacién de un buen nimero de caracteristicas
personales y variables ambientales asociadas con los resultados personales (Keith, 2007; Schalock
et al., 2007).

El desarrollo del modelo de calidad de vida (Schalock et al., 2008, en prensa; Schalock y
Verdugo, 2002, 2007) presenta un marco de referencia basado en las ocho dimensiones citadas que
representan el rango que abarca y define la multidimensionalidad de una vida de calidad (ver 1abla I).

Los indicadores de calidad de vida son percepciones, conductas y condiciones que definen
operativamente cada dimensién (Schalock et al., en prensa), y los presentados en la Tabla 1 son
aquellos que aparecen empleados con mayor frecuencia en la investigacién publicada sobre educacién,
educacién especial, discapacidad intelectual, salud mental y mayores (Schalock y Verdugo 2002).
No obstante, los indicadores y las escalas de medicién requieren generalmente contextualizacién
apropiada segtin el lugar geogréfico, dmbito (educacidn, servicios sociales, salud), grupos de personas

objeto de la evaluacién y otros aspectos. En este sentido, es necesario desarrollar diferentes escalas
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para evaluarlos (Verdugo, Gémez y Arias, 2007; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, en prensa) tal

y como se comenta posteriormente.

Tabla 1.
Marco de referencia conceptual v de medida de la calidad de vida

Dhimension Indicadores

1. Bienestar fisico Estado de salud
Actrvidades de vida dianz
Ocio

2. Bienestar emocional Satisfaccion

Auntoconcapto
Anszancia de estrés
1. Belacionss imterpersonzles  Imteracciones
Relaciones
Apovos
4. Inclusion social Integracion v participacion en la comumrdad
Roles comumtarios
Apovos soclales
5. Desanrollo personal Educacion
Competenciz personal
Desemipetio
4. Bienestar matenial Estatus financiers
Empleo
Vivienda
. Autedetermuinacion Antonomia/contrel personal
Metas ¥ valores personales
Elecciones
E. Darechos Humanos (respecto, digmadad, ignaldad)

Lazales (ciudadania, acceso, proceses lezales)

En el modelo de calidad de vida se entiende que la medida de los indicadores estd siempre
relacionada con resultados personales de calidad de vida. Partiendo de los datos, y no de asunciones
o interpretaciones personales, se plantea la siguiente definicién operativa de calidad de vida referida a
la persona (Schalock et al., en prensa): Calidad de vida individual es un fenémeno multidimensional
compuesto por dimensiones principales que se encuentran influenciadas por caracteristicas
personales y factores ambientales. Estas dimensiones principales son iguales para todas las personas,
aunque pueden variar en su valor relativo e importancia. Las dimensiones de calidad de vida se

evaldan en base a indicadores que sean culturalmente sensibles.

Aplicacién del modelo de calidad de vida

Para poner en prictica el modelo conceptual de calidad de vida en los servicios y apoyos

proporcionados a las personas con necesidades especificas y otros colectivos y guiar las prdcticas



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1213

profesionales se han propuesto cuatro principios que especifican que la calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2007): (a) es multidimensional y tiene los mismos componentes para todas las personas;
(b) estd influenciada por factores personales y ambientales; (c) se mejora con la autodeterminacidn,
los recursos, el propdsito de vida y un sentido de pertenencia; y (d) su aplicacién debe basarse en la
evidencia (Schalock et al., 2007).

De los principios citados se derivan cuatro prdcticas profesionales en los programas educativos:
(a) un acercamiento multidimensional y holistico; (b) un enfoque comunitario, que es el contexto
para una vida de calidad; (c) el uso de buenas précticas que incluye estrategias basadas empiricamente
que reducen la discrepancia entre las personas y sus ambientes a través del entrenamiento en
habilidades funcionales, el uso de tecnologia de apoyo, el acceso a apoyos naturales y la adaptacién
ambiental; y (d) el uso de apoyos individualizados y su ajuste o asociacién con los indicadores
centrales de calidad de vida (Schalock et al., 2007). La asociacién de apoyos individualizados con

las dimensiones de calidad de vida se muestra en la 72bla 2.

Tabla 2.

Dimensiones de calidad de vida v ejemplos de apovos individualizados

DIMENSION EJEMPLOS DE APOYOS INDIVIDUALIZADOS

Diesamollo personal Entrensmaients en kabilidades fincionalss, tecnologia de apove,
sistemas de connmicacion.

Autodeterminacion Eleccionss, conmel personal, decisionss, metas personales

Felzciones inferpersonales Fomento de amdstades, proteccidn de la intmidad, apovo 3 las familias
¥ relaciones/interacciones conmmitarias

Inchision social Faoles conmumitarios, actvidades comumitanas, voluntarizdo, apoves
sociales

Dierachos Privacidad procesos adecuados, responsabilidades civicas, respeto v
digmidad.

Bienestar Emocional Avmento de la seguridad, ambientes estables, feedback posttivo,
previsibilidad, mecanismos de sutcidentficacion (i.e. espejos, etiquetas
con el nombre).

Bienestar Fisico Atencidn madica, movilidad, bienestar, ejercicie, nutricion.

Bienestar Materizl Propiedad, posesiones, empleo.

El constructo de calidad de vida tiene importantes implicaciones en la educacién general como
en la especial para lograr metas relacionadas con lo que se establece como directrices de las politicas
publicas: igualdad de oportunidades, plena participacién, vida independiente y autosuficiencia
econémica (Turnbull, Turnbull, Wehmeyer y Park, 2006; Watson y Keith, 2002). La importancia
del concepto se ve reflejada en las agendas nacionales de educacién de algunos paises como Estados
Unidos (Sacks y Kern, 2008). Uno de los grandes obstdculos, sin embargo, es la intensa presién
que se ejerce sobre los profesionales de la educacién para preparar a los estudiantes en el logro de

objetivos esencialmente académicos. Turnbull et al. (20006) sugieren que es tiempo de hacer balance
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y pensar seriamente en lo que las escuelas estdn haciendo y en lo que pueden llegar a hacer; en los
resultados que se estdn obteniendo para los estudiantes con discapacidad y cémo estos resultados

pueden mejorar.

EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN EDUCACION

Frente a conceptos filoséficos o de politicas sociales, que son mds globales, como la inclusidn,
diversidad, o multiculturalidad, el concepto de calidad de vida va estrechamente ligado a su
medicién, convirtiéndose asf en un instrumento valioso para avanzar en los cambios escolares de
acuerdo a la comprobacién de resultados centrados en la persona. El interés reciente por evaluar
la calidad de vida de alumnos con discapacidades en el desarrollo forma parte de una tendencia
cultural mds amplia de interés por evaluar y documentar con datos los avances educativos, la cual
alcanza las instituciones académicas y las organizaciones no gubernamentales de los servicios sociales
(Crane, 2005).

La mayor parte de los estudios se centraron inicialmente en poblacién adulta, para después
ampliarse a la transicién educativa, y se ha comentado que es poco lo que conocemos acerca de la
calidad de vida de las personas con discapacidad en edad escolar, y menos ain cémo ésta puede
ser medida mediante escalas de calidad de vida (Watson y Keith, 2002). Sin embargo, el concepto
de calidad de vida ha sido propuesto explicitamente en los tltimos afos como marco de referencia
sustancial para definir objetivos en el 4mbito de la educacién especial e inclusiva con alumnos con
necesidades especificas (Schalock, 1996; Schalock y Verdugo, 2002; Tumbull et al., 20006).

La investigacién sobre calidad de vida ha mostrado gran actividad en Espafa en los dltimos
anos. Los estudios realizados van mostrando avances significativos que se centran principalmente
en el desarrollo de instrumentos y su validacién psicométrica, tanto en el 4mbito educativo general
(Gémez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009), como en la vida adulta
de las personas con discapacidad intelectual (Verdugo, Arias y Gémez, 2006; Verdugo, et al., 2009,
en prensa; Verdugo, Gémez y Arias, 2007), o en los servicios sociales para distintos colectivos
(Verdugo, et al., 2007, 2008 a, b). Ademds, también se ha estudiado la calidad de vida familiar con
la validacién de instrumentos apropiados (Cérdoba, Verdugo y Gémez, 2006; Sainz y Verdugo,
2006;Verdugo, Cérdoba y Gémez, 2005) y en relacidon con la adaptacién y satisfaccién del sistema
familiar en diferentes situaciones, como los nifios con hiperactividad (Cérdoba y Verdugo, 2003), o
el envejecimiento de miembros con discapacidad (Rodriguez-Aguilella, Verdugo y Sdnchez-Gémez,
en prensa).

En la medida en que los instrumentos de medicién de la calidad de vida permiten obtener
informacién sobre los alumnos con necesidades especificas y especiales, y relacionarlas con
circunstancias objetivas que contribuyen a mejorar su calidad de vida, se tiene una base importante

para tomar decisiones de disefio de programas educativos, desarrollando metas, objetivos y
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estdndares de rendimiento, y también sirve como criterio relevante para la provisién diferencial
de recursos (Crane, 2005). No obstante, existen importantes limitaciones metodoldgicas con
poblacién con graves afectaciones de discapacidad, como es la validez de los instrumentos, el uso de
personas préximas para responder y otros aspectos (Verdugo et al., 2005), asi como se hace patente
la necesidad de abordar la evaluacién objetiva y subjetivamente (Verdugo et al., 2009).

A pesar de la gran importancia que tiene mejorar la calidad de vida de los estudiantes con
necesidades educativas especificas mediante la promocién de dimensiones de calidad de vida, son
todavia pocos los profesionales de la educacién que incluyen estas habilidades (por Ej., relaciones
interpersonales, bienestar emocional, autodeterminacién) en sus programas educativos. Wehmeyer
y Schalock (2001) reconocen la gran importancia del constructo calidad de vida en la educacién
especial, pero dicen que adn no existe una plena comprensién del mismo. No obstante, en los tltimos
afos se aprecia ya el uso del concepto en distintas précticas educativas. Las diferencias en calidad
de vida entre estudiantes con y sin discapacidad fueron estudiadas por Watson y Keith (2002),
encontrando que aquellos alumnos que tenfan una discapacidad se mostraban menos satisfechos
con su vida actual y con las actividades llevadas a cabo dentro de la escuela, mostraban menos
sentimientos positivos con respecto a su vida y sus relaciones, y se sentfan menos integrados que sus
compaiferos sin discapacidad. Gémez-Vela y Verdugo han construido en Espafia un cuestionario
para evaluar calidad de vida en alumnos de secundaria (2009), y al aplicarlo a una amplia muestra
encontraron que los adolescentes con discapacidad puntuaban significativamente menos que sus
iguales sin ella en las escalas de desarrollo personal, bienestar fisico y autodeterminacién (Gémez-
Vela y Verdugo, 2004).

La inclusién comunitaria, el empleo o la vida independiente adulta serdn inalcanzables para
muchos estudiantes con discapacidad si en la educacién no se les ha preparado suficientemente para
avanzar en dimensiones personales de calidad de vida. Algunas investigaciones han mostrado interés
por estudiar las relaciones entre calidad de vida y autodeterminacion, pues ésta tltima puede ser un
buen predictor de aquella (Wehmeyer y Schalock, 2001).

Aunque el concepto de calidad de vida es importante y de gran utilidad para todos los
alumnos, no cabe duda que algunos grupos de estudiantes como aquellos que presentan trastornos
emocionales o conductuales pueden ver perjudicada su calidad de vida mucho mds que otros.
Sacks y Kern (2008) compararon la calidad de vida percibida por estudiantes adolescentes con
discapacidad y trastornos de conducta y/o emocionales con la de sus compaferos sin discapacidad,
y encontraron que aquellos puntian mds bajo en distintos aspectos relacionados con su calidad de
vida (por Ej, relaciones con otros, visién de si mismos, vinculacién con el entorno). En general, la
investigacién sobre calidad de vida de aquellos adolescentes con discapacidad que ademds presentan
un trastorno conductual o emocional ha de centrarse en dimensiones como inclusién social,

relaciones interpersonales o bienestar emocional (Schalock, 1996).
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El desarrollo actual de pricticas profesionales basadas en el concepto de calidad de vida es
de primordial importancia para la mejora del sistema educativo, que debe materializar muchas
actividades mds alld del curriculo académico, y centradas en el alumno y sus necesidades desde
una perspectiva integral para su vida. El bienestar personal de cualquier alumno, y la prevencién
de una adaptacién adulta satisfactoria, depende hoy de subrayar la importancia de las opiniones y
experiencias del propio individuo y, por otro lado, planificar los programas y actividades en funcién

de avances medibles en sus logros personales.

Escalas de calidad de vida en Educacién Primaria (CVI-CVIP)

La investigacién sobre la calidad de vida de los nifios todavia es muy reciente y se ha centrado mds
en la salud que en el entorno educativo (Sabeh, 2004; Sabeh, Verdugo y Prieto, 2006), de manera
que el debate sobre los componentes de una vida de calidad en las distintas etapas de la nifiez estd
todavia en sus estados iniciales, al igual que ocurre con los planteamientos acerca de los indicadores
para su medicién. No obstante, los cuestionarios CVI y CVIP, avalados por una prolongada y
fundamentada investigacién, son unos instrumentos ttiles construidos con una perspectiva holistica
de calidad de vida, basada en el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), y que se
centran en el alumno y su bienestar personal.

Los Cuestionarios de Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia CVI para nifos y CVIP
para padres (Sabeh et al., 2009) estdn basados en una sélida investigacion tedrica centrada en la
infancia y su entorno educativo, y se han construido utilizando la teorfa de respuesta al item, cuyos
procedimientos son de mdxima aceptacién actual en la construccién de los tests. Los cuestionarios
han sido disefiados para la obtencién de datos sobre el bienestar de la poblacién infantil, con y
sin necesidades especiales, en las dimensiones de relaciones interpersonales, desarrollo personal,
bienestar emocional, bienestar fisico y bienestar material. Las edades mds apropiadas para su uso
estdn entre los ocho y los once anos, pero pueden utilizarse a lo largo de distintos momentos en la
escuela primaria.

Una amplia revisién bibliografica de aspectos tedricos, aplicados e instrumentos de evaluacién
precedi6 al disefio de los cuestionarios (Sabeh, 2004). De ello surgié el marco conceptual que
sustenta las pruebas. Ademds, un estudio cualitativo (Verdugo y Sabeh, 2002) en el que se consulté
a nifos y nifias de educacién primaria acerca de sus experiencias de satisfaccién e insatisfaccién en
diferentes dmbitos aportd informacién especifica sobre los componentes de una vida de calidad
desde la perspectiva infantil. Esos componentes fueron agrupados en las cinco dimensiones que
constituyen la base de los cuestionarios CVI y CVIP (Sabeh, 2003; Sabeh et al., 2006).

La informacién proveniente de la aplicacién de los cuestionarios puede orientar la puesta en
marcha de planes, programas e intervenciones para la mejora de la calidad de vida en la infancia,
sustentadas en datos de cardcter empirico. Los cuestionarios CVI y CVIP se pueden aplicar con

diferentes finalidades, entre las que se pueden destacar: conocer cémo los nifios perciben su calidad
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de vida y como la perciben sus padres, para después desarrollar prioridades y actividades educativas
de apoyo; valorar las repercusiones en los alumnos de intervenciones educativas y clinicas; estudiar
la relacién existente entre diferentes clases de apoyo y calidad de vida en alumnos con necesidades
especiales; evaluar las diferencias entre grupos para detectar sectores vulnerables; indagar la asociacién
entre calidad de vida infantil y resultados prospectivos; o detectar variables vinculadas con niveles

altos y bajos de bienestar percibido.

Cuestionario de Evaluacién de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes (CCVA)

Aunque los estudios sobre calidad de vida que experimentan los adolescentes y su evaluacién,
especialmente en aquellos que presentan una discapacidad, son todavia escasos, el CCVA estd avalado
por una amplia investigacién en los dltimos afos (Gémez-Vela, 2007; Gémez-Vela y Verdugo,
2004, 2006; Gémez-Vela, Verdugo, y Gonzdlez-Gil, 2007; Verdugo y Gémez-Vela, 2004).

El Cuestionario de Evaluacion de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes (CCVA; Gémez-
Vela y Verdugo, 2009) estd dirigido a alumnos entre 12 y 18 afios con necesidades educativas
especificas y sin ellas, proporcionando informacién sobre las siguientes dimensiones: bienestar
emocional, integracién en la comunidad, relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacién y bienestar material. Los resultados de las investigaciones sobre el CCVA
confluyen con los resultados de otras investigaciones sobre calidad de vida contribuyendo al desarrollo
del modelo de calidad de vida previamente citado, con amplia repercusién en la educacién y otros
dmbitos (Schalock et al., 2008; Schalock y Verdugo, 2002, 2007; Verdugo, Schalock, Keith, y
Stancliffe, 2005). El cuestionario es util para desarrollar planes individualizados de apoyo y también
para el consejo e intervencién tutorial y psicopedagégica. Sus resultados individuales permiten
concretar dreas de intervenciéon que mejoren la calidad de vida de los adolescentes, incluidos aquellos
con necesidades educativas especificas. Entre otras aplicaciones, el cuestionario puede utilizarse
para: a) elaborar perfiles individuales y grupales de las dreas vitales con las que los adolescentes estdn
mds y menos satisfechos, pudiendo detectar aquellas mds deficitarias; (2) detectar desigualdades
entre grupos, ¢ identificar aquellos con mayores necesidades de atencién; (3) identificar alumnos
con problemas de inadaptacién vital que presentan mayor probabilidad de emitir conductas de
riesgo (abuso de drogas, violencia juvenil, etc.); y (4) avanzar en la prictica de la educacién integral

de los alumnos.

PRIORIDADES Y CLAVES PARA AVANZAR

La educacién de los alumnos con limitaciones y dificultades en Espafia ha pasado por momentos
dificiles en los dltimos afios. Los cambios positivos que habfa experimentado el sistema educativo

en décadas anteriores se oscurecieron por diversas razones, entre las que cabe destacar cierta apatia
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institucional, profesional y social en lo referente al impulso continuo que requiere la inclusién
educativa (Echeita y Verdugo, 2004). Las organizaciones y las familias, al igual que los profesionales
y alumnos implicados en procesos de inclusién educativa reclaman una mayor iniciativa de las
administraciones publicas (Echeita et al., en prensa; Verdugo y Rodriguez-Aguilella, en prensa). Lo
cual debe acompafiarse simultdneamente con el desempefio de un papel mucho mds activo por parte
de las familias y sus organizaciones. En realidad, sin una accién concertada de diferentes agentes
sociales (administracién, profesorado, familiares, organizaciones, investigadores) compartiendo una
finalidad comun dificilmente se pueden lograr los cambios que requiere una escuela y una sociedad
inclusiva.

Un aspecto esencial al proceso de cambio educativo que supone la inclusién, y que el modelo
de calidad de vida subraya es la exigencia de evaluar (externa e internamente) y mejorar las practicas
educativas de manera continua, lo cual hasta ahora ha recibido poca atencién. Junto a ello, es
indispensable abordar otros aspectos como mejorar y actualizar constantemente la formacién de
los profesionales, dotarles de materiales de apoyo ttiles para encauzar las experiencias de inclusién,
favorecer la innovacién, extender a la educacién secundaria el esfuerzo integrador, mejorar la
deteccién precoz de discapacidades, regular y supervisar las adaptaciones curriculares y apoyos
individuales, y tomar una accién decidida en favorecer los procesos de transicién a la vida adulta,
pensando en la integracién laboral, la calidad de vida y la autodeterminacién de los alumnos.

La individualizacién real de la evaluacién e intervencién educativas acorde con los dltimos
avances cientificos es una de las claves para la mejora de las précticas educativas. Los apoyos o
ayudas individuales que necesita cada alumno deben ser evaluados con la médxima precisién y
revisados con frecuencia por los equipos interdisciplinares. Sin olvidar, que junto a la importancia
asignada a los conocimientos académicos debe también prestarse gran atencién a otra dimensiones
del comportamiento del individuo que se manifiestan a través del modelo de calidad de vida.

El concepto de calidad de vida ha mostrado tanta flexibilidad y capacidad de adaptacién a
diferentes contextos que su uso en la educacién general y especial, sobre todo con poblacién con
necesidades educativas especificas, es de primordial importancia y con una previsién de desarrollo
inmediato muy extendida. Uno de los problemas que pueden existir es el “peligro de que la calidad de
vida se convierta en un concepto estandarizado y rigido, menos personalizado. Asi que es necesario
mantener un equilibrio dindmico entre la personalizacién y la generalizacién” (Schalock, Gardner
y Bradley, 2007, p. 291).

Los avances hacia el desarrollo de unas pricticas educativas mds inclusivas, al igual que la
puesta en marcha del modelo de calidad de vida, requieren una estrategia planificada del cambio
educativo. Burstein (2008) sefiala en este sentido las siguientes estrategias: adoptar compromiso
de cambio (proporcionar liderazgo para el cambio, comprender la necesidad de abordar prdcticas
inclusivas, observar modelos inclusivos), planear el cambio (desarrollar una visién de précticas

inclusivas, identificar necesidades, establecer metas, desarrollar un plan estratégico), prepararse para
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el cambio (participar en el desarrollo profesional y proporcionar asistencia técnica en las, clases)
y apoyar el cambio (mantener el apoyo administrativo, asignar los recursos adecuadamente a las
necesidades). Schalock y Verdugo (2007) para lograr el cambio

propuesto desde una perspectiva de calidad de vida han propuesto tres tipos de transicién: (a)
el movimiento de la incertidumbre al interés, que requiere una visién, esperanza y respuestas posibles
a cémo mejorar los resultados personales; (b) el movimiento del interés al compromiso, que requiere
un marco conceptual de calidad de vida, apoyo institucional anticipado e implicacién personal en
el proceso de cambio; y () el movimiento del compromiso a la accién, que requiere el conocimiento
de estrategias concretas, creer en el valor del cambio y desarrollar un sentido de control personal
sobre los efectos del cambio.

Al centrarnos en los procesos de cambio educativo, hemos de tener en cuenta que las
experiencias de innovacién de la segunda mitad del siglo pasado nos han permitido acumular una
experiencia util para superar las dificultades habituales encontradas en el medio escolar. Cualquier
cambio ambiental escolar, al igual que en otros dmbitos de la sociedad, se encuentra con resistencias
del medio que pueden interrumpir o alterar los procesos programados (Ellsworth, 2000). Por ello, es
recomendable utilizar una estrategia sistemdtica con diferentes tdcticas que mejoren las posibilidades
y la eficacia de las propuestas de cambio. En este sentido, involucrando el microsistema, (cambio en
las précticas educativas), mesosistema (cambio organizacional) y macrosistema (politicas educativas
diferentes), es en el que se propone el cambio desde el modelo de calidad de vida (Schalock y

Verdugo, 2002). Solo de esta manera los cambios pueden permanecer.
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Resumen:

La Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con Sindrome de Down. Espafia 2010 es una parte
del Estudio sobre Salud y Calidad de Vida de la discapacidad intelectual. Este estudio es una iniciativa
de DOWN ESPANA que viene realizindose con el concurso técnico de la Fundacién de Educacién para la
Salud (FUNDADEDPS) y con el apoyo clave de la Fundacién Sanitas. El trabajo de campo se llevé a cabo,
mediante la red de DOWN ESPANA.

La encuesta se ha realizado sobre dos muestras paralelas de personas con sindrome de Down y de sus familiares.
Ambos grupos han sido consultados mediante sendos cuestionarios simétricos de preguntas cerradas y
elaboradas para este estudio. Los cuestionarios fueron presentados de modo personal por monitores de
DOWN ESPANA que ayudaron a distribuir y recoger los cuestionarios realizados por las personas afectadas
y sus familiares, ademds de resolver las dudas que tuvieran. Los objetivos de observacién fueron abordados
en primer lugar, mediante siete bloques de indicadores generales sobre salud y calidad de vida (salud y
autoestima, hdbitos saludables, ocio y tiempo libre, recursos personales, recursos sociales y asistenciales,
recursos materiales y satisfaccién personal y existencial); en segundo lugar, se utilizaron indicadores ad hoc
para los casos de receptores de dinero de familiares o tutores, convivientes con la familia, alumnos de centros

de formacién, y participes de centros ocupacionales o de empleo.

Palabras clave: salud, calidad de vida, Sindrome Down, discapacidad, encuesta.
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ENCUESTA SOBRE SALUD Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON
SINDROME DOWN. ESPANA 2010

LOS RETOS DE LA DISCAPACIDAD

El siglo XXI va a ser un siglo de importantes cambios que van a plantear inmensos retos, pero
también enormes oportunidades para el progreso y el desarrollo libre de las personas. Los cambios
socio-demogréficos, tecnoldgicos, en los sistemas de organizacién social, van a tener un fuerte
impacto en los sistemas de valores, en la forma de vivir y de proyectar el futuro y, c6mo no, en las
estructuras econémicas de la sociedad.

Una buena parte de estos cambios se producird en el marco de las estructuras de convivencias,
es decir, en el dmbito del propio hogar, debido al aumento de la esperanza de vida, el descenso de la
natalidad, el creciente nimero de personas que viven solas, etc.

En este marco, la discapacidad nos plantea la necesidad fundamental de una nueva sociedad
abierta e integradora, una sociedad donde todas las personas tengan acceso y puedan disfrutar de
todos los recursos y potencialidades que ésta les ofrece. Para ello, se deberd ampliar y mejorar la
respuesta de los servicios publicos, y también, de manera fundamental, activar las actitudes positivas
y las respuestas del conjunto de la sociedad en temas tan bdsicos como: La incorporacién social. La
movilidad y la accesibilidad. El transporte. La vivienda. La salud. La educacién. La incorporacién
laboral. La vida en comunidad y familia.

Asimismo, estos cambios van a comportar una creciente demanda de servicios y prestaciones
de apoyo y promocién de las personas con discapacidad y sus familias. Esta mayor y mds exigente
demanda se dirigird, principalmente, hacia los servicios sociales, los cuales requeririn de mds y
mejores medios, pero también hacia una mejor respuesta por parte de otros sistemas de nuestra
estructura social, entre los cuales cabe destacar los referentes a salud, laboral, urbanismo, vivienda,
transporte, educacidn, etc. También, en clave de lo sostenible, se requiere un nuevo enfoque que
integre recursos de distintos sistemas de atencién y que permita activar, al mdximo, las potencialidades
de las personas, las familias y la comunidad.

Estos nuevos retos, y los que ain no hemos sido capaces de detectar, junto con la necesidad
de enfocar nuestro futuro en clave de desarrollo social sostenible, hacen imprescindible una
investigacién que no permita conocer con mayor precision la realidad de la discapacidad intelectual,
asi como sus efectos en las necesidades y la calidad de vida de las personas afectadas, los recursos
disponibles actualmente y los que deberfan desplegarse en el futuro.

Desde el punto de vista de las iniciativas de proteccién social que se vienen promoviendo
en nuestro pais es necesario destacar, por la relevancia e impulso que puede suponer en la mejora

de servicios y prestaciones para el colectivo de las personas con discapacidad o en situacién de
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dependencia, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las Personas en situacién de Dependencia.

El Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia que desarrolla esta Ley desde
2007 intentard garantizar servicios destinados a mejorar la calidad de vida de mds de un millén
de personas dependientes y de sus familias, en la cual una parte de los afectados de Down serdn

beneficiarios.

PRINCIPIOS BASICOS EN LA PROMOCION DE LA CALIDAD DE VIDA

Independencia y empoderamiento:

Es fundamental que los programas, politicas y servicios permitan a las personas con Sindrome de

Down (SD), ser tan independientes como sea posible y tener control sobre sus propias vidas.

Asistencia médica:

La asistencia médica especializada es esencial para las personas con SD. Este colectivo debe tener
acceso a los servicios necesarios de cuidado médico, incluyendo un excelente servicio de diagndstico,
expertos bien informados y capaces, los tratamientos médicos adecuados y otros servicios que

atiendan sus necesidades.

Asistencia continua (cuidados de larga duracién)

La asistencia continua se refiere a la atencién sanitaria a domicilio, centros de respiro, centros de
dia para adultos y a otros servicios, disefiados para atender deterioros funcionales. La calidad de la
vida para las personas con SD mejora significativamente cuando cuentan con apoyos a la hora de
recibir ayuda en el hogar, en la comunidad, y reciben ayudas econémicas adecuadas para mantener

a los cuidadores.

Promocién de la salud y prevencién de la enfermedad.

Ademds de la asistencia médica, existen otras actividades y servicios que promueven el bienestar y

previenen otras enfermedades. Algunas de las actividades de promocién de la salud son las técnicas

de relajacién, el manejo del estrés, etc. La prevencién de la enfermedad incluye las vacunas v otros
Y y

servicios médicos rutinarios
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Estilos de vida y educacién para la salud

La educacién para la salud temprana desde la familia, los centros escolares y profesionales en los
hdbitos de higiene, alimentacidn, ejercicio fisico, ocio y descanso, y sobre todo la prevencién de
comportamientos de riesgos (tabaquismo, sedentarismo, nutricién incorrecta entre otros) para la

salud han demostrado su capacidad de transformar los estilos de vida de la poblacién.

Apoyo a los miembros de la familia

La mayorfa de las funciones de atencién y cuidado de las personas con SD son cubiertas por
los miembros de la familia y otros cuidadores informales. La familia y amigos se benefician de
los servicios disefiados para ayudarles a hacer frente al estrés y otras repercusiones asociadas a la

discapacidad.

Empleo y actividades de voluntariado

El trabajo supone un fuerte impacto en la autoestima del individuo. Existen muchisimas posibilidades
de cambios o adaptaciones que favorecen la actividad laboral de las personas con SD: trabajar por

horas, contar con mds descansos en la jornada laboral, trabajar solamente por las mafianas, etc.

Educacién

Para participar en actividades relacionadas con la educacidn, las personas con SD necesitan que las

instituciones educativas acepten su discapacidad y se adapten a sus necesidades especiales.

FUNDAMENTACION DEL ESTUDIO

Los claves para este Estudio sobre Salud y Calidad de Vida desde la discapacidad intelectual se
deben en primer lugar a todos los principios enunciados y en segundo lugar a que existiera una
iniciativa conjunta de DOWN ESPANA, con el trabajo técnico de FUNDADEPS, el asesoramiento
cientifico y técnico de Demetrio Casado y el apoyo clave de la Fundacién Sanitas.

Un problema requiere, para su comprensién y para una correcta propuesta de soluciones,
definir e intentar delimitar su magnitud. Creemos que esta investigacién exploratoria cuyos
resultados pueden servir de base para conocer su realidad y para plantear posibles medidas ante las
carencias y necesidades de dicho colectivo.

El Sindrome de Down es la alteracién cromosémica mds importante hasta que aparecieron las
formas de control prenatal; como sabemos dicha alteracién genética, salvo excepciones, se caracteriza

entre otros signos y sintomas por un dafio mental moderado a severo.
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Sabemos, segtin distintos autores, que se produce en 1 de cada 900 nacimientos. En Espafa
actualmente existen cerca de 30.000 personas con Sindrome de Down. Afecta por igual a los nifios
y a las nifias, y se distribuye por todas las zonas geogréficas y clases sociales.

La Calidad de vida, se trata de un término subjetivo, es propio de cada persona, con una clara

influencia del entorno donde vive, pero como lo definen Ferrans y Power en 1985:

‘es una percepcion individual de bienestar que nace de la satisfaccion o insatisfaccion

con aspectos de la vida que son importantes para el individuo”.

JUSTIFICACION

Actualmente en nuestro pais no existen suficientes estudios dirigidos a conocer la Calidad de Vida,
en personas con Sindrome de Down, ni tampoco de Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS), excepto las importantes lineas investigadoras y de trabajos desarrollados por. Verdugo y
equipo sobre la Calidad de Vida en Espana.

Ante esta situacién, desde la Federacién Espafnola de Sindrome de Down en colaboracién
con la Fundacién Sanitas y el apoyo cientifico de la Fundacién de Educacién para la Salud
(FUNDADEPS), decidié realizar un estudio sobre Salud y Calidad de Vida, dirigido hacia el
entorno familiar. Dicho estudio tiene un cardcter socio-sanitario.

El estudio recogerfa la informacién obtenida a través de una encuesta mediante cuestionarios
realizados tanto a personas con Sindrome de Down como a familiares.

Una de las razones por las que se llevaria a cabo esta investigacion es por la relacién que tiene
con un fenémeno social cada vez mds importante. Nos referimos al fenémeno de la dependencia
en su mds amplia acepcién desde lo social, psicolégico y econémico, no solo desde la dependencia
fisica y/o funcional de necesidad de ayudas extraordinarias para realizar las actividades de la vida
diaria, dénde se basa la ley.

Este estudio pretenderfa ayudar a detectar factores o circunstancias que impiden un desarrollo
pleno de la calidad de vida de las personas afectadas de Sindrome de Down, asi como facilitar
orientaciones para el disefio de nuevas acciones que aporten una mejora en las personas afectadas
y posibiliten una mayor participacién y autonomia de éstas previniendo su aislamiento social y

exclusién.

Objetivo General

Realizar un estudio socio-sanitario sobre salud y calidad de vida de las personas con Sindrome de

Down y de sus familias en Espafia para poder disenar nuevas acciones que faciliten una mayor
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participacién y autonomia de las personas con discapacidad intelectual (Sindrome de Down),

también para prevenir con ello el deterioro de su calidad de vida y el riesgo de discriminacién.

Este Objetivo General se enmarca dentro de las recomendaciones y directrices de la Unién

Europea y del Plan de Accién para Personas con Sindrome de Down.

Objetivos especificos

Definir los elementos claves para medir los aspectos socio-sanitarios relacionados con la
salud y la calidad de vida de este grupo diana.

Incorporar al estudio la visién, tanto de la persona con Sindrome de Down como de su
entorno familiar y asistencial (médico, psicoldgico y terapéutico), como elementos claves
para conocer, con mayor precisién, la realidad y las condiciones para la calidad de vida
de dicho grupo.

Establecer elementos comparativos, que pudieran ser susceptibles de investigacién, entre
los niveles de salud y calidad de vida de las personas sin discapacidad intelectual y aquellos
aspectos en los que la discapacidad sea un factor determinante.

Establecer recomendaciones para abordar los gaps detectados en la investigacién.
Conseguir que las distintas Asociaciones englobadas en Down Espafia participen en el
proceso de conocimiento de la propia situacién de la Calidad de Vida de los afectados y

sus familias.

MATERIALES Y METODOS DEL ESTUDIO

Estas encuestas son un instrumento de investigacién muy dtil para obtener informacién de una

amplia muestra. Los cuestionarios realizados se componen de preguntas cerradas que facilitan la

explotacién y andlisis de los datos obtenidos cuando éstos son muy numerosos.

Los métodos del estudio seguirdn las fases siguientes:

Disefo del Estudio (justificacién técenica y cientifica del estudio)
Seleccién de las entidades colaboradoras

Elaboracién y disefio de los cuestionarios

Identificacién de las muestras (grupo diana)

Seleccién del equipo técnico e investigador

Elaboracién de las bases de datos

Cumplimiento y recogida de los cuestionarios.

Explotacién de los cuestionarios

Elaboracién del informe final

Presentacién del estudio



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1231

Cuestionarios

Para ello se ha disefiado dos cuestionarios; uno destinado a las propias personas con sindrome de
Down y otro destinado a sus familiares.

El disefio de los cuestionarios ha surgido desde el equipo cientifico de FUNDADEPS. En el
desarrollo, se ha consultado a Demetrio Casado y a expertos de otras disciplinas.

Los dos cuestionarios tienen un formato de preguntas y respuestas cerradas dicotomizadas
como NO/SI. Cada cuestionario esta formado por un total de 125 respuestas agrupadas en varios
bloques temdticos, aparte del bloque de identificacién personal.

Los bloques temdticos son los siguientes:

Salud y Autoestima
Hidbitos Saludables
Ocio y Tiempo Libre

Recursos Personales

1
2
3
4
5. Recursos Sociales y Asistenciales
6. Recursos Materiales

7. Satisfaccién Personal y Existencial

8. Recursos Econémicos (solo para los que reciben dinero de familiares o tutores)
9. Integracién Familiar (para los que viven en familia)

10. Recurso Educativo-Formativos (para los que asisten a un Centro de formacién)
11. Integracién Escolar (para los que asisten a un Centro de Formacién)

12. Actividad Ocupacional (sélo para los que asisten a un centro ocupacional no laboral)

13. Integracién Ocupacional (s6lo para los que asisten a un centro ocupacional no laboral).

En la elaboracién del estudio se desarroll$ el proceso metodolégico siguiente:
* Elaboracién de un primer borrador de los cuestionarios para la realizacién de la encuesta

a:

Familiares de personas con Sindrome de Down

Personas con Sindrome de Down (a estudiar con la Federacién de Asociaciones)

Médicos/Profesionales socio-sanitarios.

* Los cuestionarios se realizaron teniendo en cuenta las distintas dreas de los principios
internacionales de salud y calidad de vida que se sefalan a continuacién: Independencia
y empoderamiento/ Asistencia médica/ Asistencia continua/ Promocién de la salud y
prevencién de la enfermedad (alimentacién, ocio, tiempo libre, actividad fisica )/
Educacién/ Apoyo a los miembros de la familia/ Empleo y actividades de voluntariado.

* También Reunién Técnica para contrastar los borradores, correccién y redaccién final de

los cuestionarios.
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Estudio piloto y concordancia de los cuestionarios con el indice de Kappa

Con el fin de comprobar la consistencia de las percepciones de los dos colectivos a encuestar, se
realizé un estudio piloto con dos muestras en 30 de las parejas afectado-familiar/tutor. Sobre los
resultados, se calculd el indice de Kappa y la concordancia de los cuestionarios.

El coeficiente kappa fue propuesto originalmente por Cohen (1960) para el caso de dos
evaluadores o dos métodos, por lo que a menudo se le conoce como kappa de Cohen, y fue
generalizado para el caso de mds de dos evaluadores por Fleiss, por lo que a veces también se habla
del indice kappa de Fleiss.

Landis y Koch propusieron unos mdrgenes para valorar el grado de acuerdo en funcién del
indice kappa.

Este indice se puede generalizar para clasificaciones multinomiales (mds de dos categorias) y
para mds de dos evaluadores, siendo similar su interpretacion.

En el caso de mds de dos categorfas, ademds del indice de concordancia global puede ser
interesante determinar el grado de concordancia especifico en alguna de las categorias (o en
todas), lo que equivale a convertir el resultado posible en dos tinicas respuestas: se clasifica al paciente
en la categorfa de interés o se clasifica en alguna de las restantes. De esta manera para cada una de las
categorias vamos convirtiendo la tabla original en tablas 2x2 y podemos entonces calcular el valor
del correspondiente indice kappa como si de una variable dicotémica se tratara.

La gran utilizacién del indice de concordancia kappa en la literatura médica se debe
probablemente tanto a la facilidad de cdlculo, como a su clara interpretacién; no obstante, tiene
sus problemas y limitaciones que pueden consultarse por el lector interesado en la bibliografia que
acompana este articulo. El principal problema de esta medida de concordancia radica en que estd
pensada para clasificaciones nominales, en las que no existe un orden de graduacién entre las
diferentes categorfas. Cuando esto no es asi, pensemos por ejemplo en una clasificacién del tipo
Muy grave - grave - leve - sin importancia, donde no es lo mismo que el desacuerdo se produzca
clasificando como sin importancia por un evaluador y leve por otro, a que uno de ellos clasifique
como sin importancia’y otro como muy grave. El indice kappa hasta ahora descrito dnicamente tiene
en consideracién si hay o no acuerdo, esto es si se clasifica o no al sujeto en la misma categoria, por
lo que a la hora de calcularlo pesan por igual las dos situaciones anteriormente descritas.

Si deseamos tener en cuenta el hecho de que estamos manejando variables ordinales para
calcular una medida de concordancia, existen diferentes posibilidades. La mds sencilla es calcular
individualmente la concordancia en cada categoria, pero de esta forma seguimos sin ponderar el
nivel de desacuerdo global segtin esa clasificacién ordinal.

Otro enfoque mds global consiste en asignar un peso a las diferentes posibilidades de
desacuerdo, de tal manera que se considere como mds importante un desacuerdo entre categorias
alejadas que entre las préximas. Este peso variard entre 0 (acuerdo, misma categorfa) y 1 (desacuerdo

con categorfas extremas). El problema surge a la hora de determinar esos pesos, ya que el valor de
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concordancia obtenido serd diferente segtin los pesos utilizados. En uno de los enlaces seleccionados se
describen los pesos mds habitualmente utilizados (lineales o bicuadrados) y que suelen proporcionar

por defecto los programas de ordenador.

Resultados del estudio piloto

En primer lugar, expondremos los resultados sobre el Indice de Kappa de las 30 familias y personas
con SD analizadas, antes de la investigacién del estudio general en las diferentes comunidades
auténomas, y la concordancia encontrada en nuestro estudio.

Tratamos de medir el grado de acuerdo entre dos evaluadores o en nuestro caso familias y
sujetos segin una serie de posibilidades (categorfas) mutuamente excluyentes.

El caso mds sencillo se presenta cuando la variable cualitativa es dicotémica (dos posibilidades)
como a un SI/NO y se estd comparando dos métodos de clasificacidn.

Pero resulta que aunque no existiera ninguna relacién entre los dos métodos de clasificacién,
estd claro que es previsible que encontremos algtin grado de concordancia entre ellos por puro azar.
Por eso hacemos el indice de Kappa porque intentamos eliminar el efectos del azar entre lo que
contestan las familias y los propios sujetos.

La medida mds simple de concordancia es la proporcién de coincidencias frente al total de
sujetos:(a + d) / n. Esto esta calculado en el % de acuerdos que damos en las tablas presentadas en
el Informe final.

Pero resulta que aunque no existiera ninguna relacién entre los dos métodos de clasificacién,
estd claro que es previsible que encontremos algiin grado de concordancia entre ellos por puro
azar. Por eso hacemos el indice de Kappa porque intentamos eliminar el efectos del azar entre lo
que contestan las familias y los propios sujetos.

Bien esto lo he calculado para cada pregunta, siempre y cuando fuera posible, pero se ha
analizado como mds conveniente, hacer una media (mas exactamente una mediana) para cada
drea de interés, y asi ver si difiere mucho lo que piensan los sujetos versus familias Pues bien,
segtin los resultados obtenidos en los bloques temdticos nos encontramos los indices de Kappa o las
concordancias siguientes:

El percentil alrededor de 0,50 (Kappa o concordancia Moderada) para los bloques de Salud y
Autoestima/ Hdbitos Saludables/ Ocio y Tiempo Libre/ Recursos Personales.

El percentil alrededor de 0,80 (Kappa o concordancia Muy Buena) para el bloque de Recursos
Sociales y Asistenciales.

El percentil alrededor de 0,60 (Kappa o concordancia Buena) para los bloques de Satisfaccién
Personal y Existencial/ Recursos Econémicos Familiares/ Integracién Familiar/ Centros de

Formacién, Empleo y Recursos Educativos-Formativos.
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Identificacién de las muestras potenciales de participantes en los cuestionarios

Recabar informacién sobre las personas-familias afectadas de todas las asociaciones y entidades que
participan en el estudio.

Con los datos aportados se procede a establecer la poblacién diana sobre las que realizar la
seleccién de alrededor de unas 2000 personas para ambos cuestionarios.

También se analizar la posibilidad de obtener informacién cualitativa de aquellos profesionales

socio-sanitarios que tienen una relacién directa con el grupo diana.

Elaboracién de la base de datos y el manual para encuestadores

Con el fin de que los monitores apliquen los cuestionarios correctamente, se redacté un manual
bdsico, en el cual se explican todos los pasos a dar para realizar las encuestas sin problemas. Ademds,
se elabora una base de datos en Access para volcar los datos de los sondeos a realizar, bajo supervisién

del equipo investigador.

Cémo cumplimentar los cuestionarios

Los responsables del seguimiento de las encuestas son personas seleccionadas y supervisadas por el
equipo investigador de FUNDADEPS.

A todas las personas encuestadas se les informa sobre la finalidad del estudio y la aceptacién
para la recogida de los datos contenidos en el cuestionario.

Todos los datos de cardcter general tratados para la elaboracién de esta investigacién serdn
objeto de total proteccién, de conformidad con la Ley Orgdnica 15/1999 de Proteccién de Datos
de Cardcter Personal, respetdndose y garantizando su anonimato.

Explotacién de los cuestionarios

Recogida, recopilacién y control de todos los cuestionarios cumplimentados mediante las
asociaciones.

Introduccién de las respuestas de los cuestionarios en la base de datos Access, por parte del
equipo investigador.

Unificacién de todas las bases de datos cumplimentadas por las distintas asociaciones.

Explotacién de las bases de datos y elaboracién de tablas y gréficos para el informe.

Elaboracién del informe

Partiendo de los datos extraidos de los cuestionarios se elaborard el informe cuantitativo. Este

serd estructurado de acuerdo con el orden establecido por las preguntas del cuestionario.
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Informe de entrevistas y reuniones de grupo

Las entrevistas y las reuniones de grupo con los monitores y miembros de las asociaciones relacionadas
con la de investigacién nos facilitaron el didlogo y la conversacién. También nos permiten extraer,
de esta manera, tanto la informacién requerida por el equipo investigador como todos aquellos
datos que libremente aportan las personas entrevistadas y que enriquecen el estudio.

Mediante estas técnicas se consiguen percepciones, impresiones, valoraciones, etc. de las

personas entrevistadas de forma mas cualitativa.

Elaboracién de guiones de entrevista y reuniones de grupo

Se realizardn guiones diferentes, siempre teniendo en cuenta los objetivos especificos del estudio e
intentando abarcar todos los dmbitos que se recogen en los principios internacionales de la calidad
de vida.

Se realizard un guién de entrevista para familiares, un guién para profesionales y otro para

técnicos que, por su puesto de trabajo, tienen relacién con la discapacidad y la dependencia.

Seleccién de informantes clave y realizacién de entrevistas y reuniones de grupo

Los informantes clave escogidos para las entrevistas en grupo serdn técnicos que trabajan desde las
asociaciones. Losinformantes clave parala realizacién de las entrevistas individuales semiestructuradas
serdn seleccionados por Fundadeps, en colaboracién con la Federacién de Asociaciones de Sindrome
de Down.

Elaboracién de propuestas

Se mostrardn todas las propuestas realizadas por los responsables de las distintas asociaciones
para conocer qué actuaciones podrian realizarse con el fin de mejorar la calidad de vida de las
personas con SD, as{ como para mejorar la situacién de las asociaciones que trabajan a favor de este

colectivo.

RESULTADOS DEL ESTUDIO DE CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS DOWN

Expusimos mds arriba los resultados de la concordancia de los cuestionarios, con las preguntas y
respuestas de las 30 familias y personas afectadas seleccionadas en la asociacién del estudio piloto.
También, los resultados obtenidos del Indice de Kappa.

Todo ello nos permitié posteriormente seguir avanzando en la elaboracién de los cuestionarios
y realizacién de las encuestas, la base de datos, las reuniones y el entrenamiento con los monitores,
asi como la recepcién de la muestra propuesta por las asociaciones federadas de Down Espafa, su

introduccién, andlisis y explotacién de los datos obtenidos para realizar el informe final.
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En segundo lugar, exponemos algunos datos globales de este Estudio sobre Salud y Calidad de
Vida desde la discapacidad intelectual (Sindrome Down) el total de cuestionarios enviados fueron
3271 (100%), de los cuales fueron contestados 1688 (51,61%) y no contestados 1583 (48,39%),
también se excluyeron del andlisis 114 (6,75%).

Las respuestas de los participantes fueron introducidas en una base datos Access y
posteriormente analizadas mediante un paquete estadistico SPSS, versién 15.

Se calcularon los estadisticos descriptivos de las variables cuantitativas mediante media y
desviacién estdndar (DE). Las variables cualitativas mediante frecuencia y porcentaje. La asociacién
de variables se establecié mediante t de Student y Ji cuadrado.

Todas las pruebas estadisticas se calcularon con sus respectivos intervalos de confianza del
95% (1C95%). El nivel de significacién estadistica empleado fue de p < 0,05.

En el estudio han participado 868 personas con sindrome de Down mayores de 16 afos,
que han aceptado participar, y que fueron contactadas desde las distintas asociaciones provinciales
englobadas en la citada federacidén.

En el caso de las familias has participado 706 madres/padres/tutores que han aceptado
participar y que fueron contactadas desde las distintas asociaciones provinciales englobadas en la
citada federacién.

En ambos casos se trata de un cuestionario autoadministrado, cumplimentado por los propios
afectados y apoyados por los propios agentes de zona. Dichos agentes de zona fueron propuestos por
las distintas asociaciones.

En caso de que los afectados tuvieran dificultades en el cumplimiento del mismo, fueron
auxiliados por los agentes. En el caso del cuestionario destinado a los familiares fue cumplimentado
por ellos mismos.

El total de las asociaciones que participaron fueron 62 que hacen el 78% de las asociaciones
federadas. La mayor participacién se obtuvo de Andalucia (28,8%), seguida de Galicia (10,9%),
Catalufia (8,9%), Aragén (6,2), Madrid (6%), Extremadura (4,8%), Castilla y Ledn (4,7%) y el

resto de las CCAA en menor porcentaje.

En tercer lugar, exponemos los resultados de los cuestionarios realizados con las personas de
Sindrome Down y que fueron estudiadas un total de 866 (100%).

La frecuencia de los varones fue de 391 (45,2%) y de mujeres 475 (54,8%), ya que las
respuestas y andlisis del Informe final se esta elaborando todavia.

Los resultados sociodemogrificos y econdmicos de interés son el estado civil que
mayoritariamente es de solterfa (84,4%), que los estudios mayoritarios son los de la Educacién
Bdsica (48,4%), seguidos de la ESO (25%) y los PCPI (20,8%). Los CFGM y los CFGS hacen un

4,7% y 1,1% respectivamente.
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También que la gran mayoria viven en el Hogar Familiar (82,9%) y que hay un 13,6% que
combinan el hogar familiar con el Centro de Dia. Que los que viven en los pisos tutelados y las
residencias son minorfas con un 2,6% y 0,9% respectivamente.

Resaltamos, sin contar los decimales, que algunos resultados sobre la Salud y la Autoestima
son los siguientes:

*  Que estdn contentos con su salud 94 % tanto los varones como las mujeres.

*  Que les gusta su cuerpo al 89 %, pero hay diferencias de opinién entre los varones versus

las mujeres con significacién estadistica (p<0,005).

*  Que tienen buen estado de salud segin contestan en ambos sexos (87 %).

*  Que ambos prestan atencién a su salud la mayoria (76 %), pero hay un 13% que no lo

hace y un 10% que no sabe o no contesta.

*  Que se sienten cansados solo el 20 %, pero hay diferencias de opinién entre los varones

versus las mujeres con significacién estadistica (p<0,005).

Resaltamos, sin contar los decimales, que los resultados sobre Hdbitos Saludables son los

siguientes:

*  Que ambos duermen bien en el 92%.

*  Que ambos son consumidores de leche y queso, de pasta y arroz, legumbres, carnes y
pescados, frutas, verduras y que respetan los horarios de comida es un alto porcentaje
alrededor del 90%.

*  Pero también, que hay significacién estadistica de varones en relacién con las mujeres en
algunos alimentos como las pastas, legumbres y pescados o carnes, as{ como en el respeto
de los horarios.

* Resaltamos que tienen diferencias en el consumo de bollerfa y chuches pues las consumen
el 42,4% de varones y mujeres. También que pican entre horas el 37%.

* Ademds, ambos dicen que comen de prisa en el 70% siendo estadisticamente significativo

entre varones y mujeres.

Los resultados sobre el Ocio y Tiempo libre no son significativos entre los varones y las
mujeres y responden lo siguiente: Que ven la tele y videojuegos el 93% y que los fines de semana
hacen cosas divertidas. También hay un 25% que se aburre en el tiempo libre, aunque el 73 % elige
sus actividades en el tiempo libre.

La mayorfa de ambos sexos tiene tiempo para los amigos y tiempo libre en las Asociaciones
(78%). El 42 % pasan su tiempo con otras personas con Sindrome Down.

Es importante el resultado con significacién estadistica de varones sobre las mujeres cuando

dicen el 59% que si andan en bicicleta, fitbol y otras actividades fisicas.
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Los resultados sobre los Recursos Sociales y Asistenciales no son significativos entre los
varones y las mujeres. Responden lo siguiente:

* Lamayoria de ambos sexos si tiene amigos (80%). Que si estdn satisfechos con los médicos

(85%), que si tienen alguien especial en sus vidas (89%), que si le dan ayuda cuando lo

piden (93%), que en la localidad donde residen si encuentran lo que necesitan el 79 %,

aunque hay un 11 % que contestan que no y un 9 % que ni contesta.

Los resultados sobre los Recursos Materiales no son significativos entre los varones y las
mujeres. Responden lo siguiente:
* La mayorfa de ambos sexos si pueden tener las cosas que quieren (78%), aunque hay un
14 % que contesta que no y un 6 % que ni contesta.
e La gran mayorfa de ambos sexos afirman que estdn contentos con las cosas que tienen

(96%) y que es confortable el lugar donde viven (93%).

Los resultados sobre la Satisfaccién Personal y Existencial entre los varones y las mujeres
son los siguientes:

* Ambos contestan que si tienen preocupaciones un 30 % y un 55 % que no las tienen.

* Con la pregunta Yo deberfa ser distinto contestan ambos que SI el 30 % y que NO el
49%.

* Ambos estdn orgullosos de si mismo con el 86% de respuestas afirmativas.

* Ambos difieren sobre la pregunta: Quisiera que cambiaran muchas cosas ((SI el 45 % y
NO el 35 %) siendo significativo entre varones versus mujeres (p<0,005).

*  Estdn contentos en general en sus vidas dicen ambos que si en el 88 %.

* Habitualmente estdn alegres y con buen humor en su gran mayoria (85%), pero hay
diferencias significativas entre los sexos.

*  Ambos contestan que NO estdn habitualmente nerviosos ni irritables (67%), ni tampoco
enojados (67 %), ni agresivos (76 %).

* Hay significacién estadistica de los varones en relacién con las mujeres en la pregunta:
Habitualmente estoy triste, deprimido (SI el 19 % y NO el 61 %).

* Ambos contestan que habitualmente se sienten importantes con un SI en el 72%.

Los resultados sobre los Recursos econémicos para los que reciben dinero de familiares/
tutores entre los varones y las mujeres son los siguientes:
* Ambos contestan que estdn satisfechos con el dinero que les dan (72%) y también
satisfechos con el dinero (86%).

* Ahorran parte del dinero que reciben el 72 %, dice que siy el 22 % contesta que no.
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Yo decido en qué gasto el dinero, ambos sexos dicen que SI un 59 % y que NO el 31 %
y un 9 % no sabe o no contesta.

Recibo una paga mensual/semanal, ambos dicen que SI un 58 % y que NO un34 %.

Los resultados sobre la Integracién Familiar no son significativos entre los varones y las

mujeres. Responden lo siguiente:

Lagran mayorfa de las personas con SD viven en familia (95 %) y contestan afirmativamente
que sus padres les trata como a los demds (81 %), pero hay un 13 % que contestan que
no son tratados igual.

Contestan afirmativamente en su mayorfa que tienen familiares que visitan (91 %).
Contestan afirmativamente en su mayoria a la pregunta: Mis padres me felicitan cuando
hago las cosas bien (94 %). También ambos dicen afirmar que mantienen una buena
relacién familiar (94 %), aunque 2me cuesta hacer algunas cosas que me piden” (SI el 54
% y NO el 38 %).

Ambos contestan en su mayorfa afirmando que pueden contar las cosas malas que les

ocurren (SI el 79 % y NO el 14 %).

Los resultados sobre los Centros de Formacién. Recursos Educativo-Formativo entre los

varones y las mujeres son los siguientes:

La mayorfa asisten a un centro de formacién (SI el 61 % y NO el 38 %).

También afirman estar contentos con sus resultados académicos (82 %) y que lo
conseguido ha sido gracias a su propio esfuerzo (82 %). Aunque en esta tltima afirmacién
hay diferencias significativas entre varones y mujeres al igual que cuando contestan
mayoritariamente (90 %) que lo han aprendido es importante (p<0,005).

También ambos afirman mayoritariamente que lo que han aprendido les ayuda a progresar.
En relacién a la pregunta: Me cuesta concentrarme, ambos contestan SI el 55 % y NO el
35%, pero existe significacién estadistica entre varones y mujeres con SD.

Ambos mayoritariamente dicen que intentan aprender cosas ttiles (86 %).

También con la pregunta: En la escuela las cosas me salen mal contestan ambos que NO
el 66 % y que SI el 16 %, pero mayoritariamente ambos contestan afirmativamente que

les gusta la escuela (87 %).

Los resultados sobre los Centros de Formacién. Integracién Escolar no son significativos

entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente:

Asisten a un centro ocupacional y contestan NO el 77 % y SI el 22 %. En su mayoria
estdn contentos con los resultados (93 %). También comentan afirmativamente que los

resultados son producto de su esfuerzo (78 %).
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Sobre la pregunta de “Cuesta concentrarme y prestar atencién” el 43 % dice que Sl y el
46 % dice que NO.
Ambos afirman mayoritariamente que las cosas salen bien en el centro (87 %) y que les

gusta la actividad ocupacional (92 %).

Los resultados sobre los Centros de Ocupacionales. Actividad de los Centros Ocupacionales

no laborales no son significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente:

Ambos afirman mayoritariamente que tienen buenos compafieros en el centro (91 %) y
que tienen buenas relaciones (93 %).Me siento solo en el centro y ambos contestan que
NO el 78% y que Sl el 13 %, pero mayoritariamente afirman que les gustan las cosas que
se hacen en el centro (94 %) y afirman que le tratan como igual el 88 %.

Aunque contestan ambos que les gustaria que sus compaferos se comportaran de
forma diferente (NO el 53 % y SI el 28 %). Afirman ambos mayoritariamente que sus
companeros los admiten como a otros cualquiera (84 %).

En el centro reciben ayuda para hacer aquello que no sabe, contestan que SI el 59 % y
que No el 33 %. La mayoria confirma que si tienen relacién con sus compafneros fuera
del centro (86 %) y que en el centro se sienten bien responden ambos mayoritariamente

y de forma afirmativa con un 94 %.

Los resultados sobre los Centros de Ocupacionales. Integracién en los Centros

Ocupacionales no son significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente:

la mayorfa afirma que estdn a gusto con sus compaferos (80 %) y que tienen buenas relaciones

(84 %).

Ambos contestan que en el centro se sienten solos (NO el 68 % y SI el 15 %). Ambos
afirman que se divierten en el centro (80 %). Que le tratan igual que al resto (75 %).
Quisiera que mis compaferos fueran diferentes contestan que SI el 26 % y No el 50 %.
Mis companeros me admiten como a cualquier otro contestan que SI el 67 %.

También en el centro hay alguien que le ayuda en las cosas que no sabe hacer (75 %).
La mayoria dice que tiene relacién con sus companeros fuera del centro (NO el 36 % y

SI el 48 %). La mayorifa afirma que se siente bien en el centro (82 %).

Los resultados sobre el Empleo en Empresa Ordinaria no son significativos entre los varones

y las mujeres. Responden lo siguiente:

Tienen empleo en empresa ordinaria. Contestan que NO el 73 % y SI el 26 %. La
mayorfa esta contenta con los resultados del empleo (95 %) y afirman que el empleo ha
sido conseguido con esfuerzo (90 %). También que les cuesta concentrarse (NO el 55 %
y Sl el 36 %). A la mayoria las cosas del empleo les va bien (91 %) y mayoritariamente

les gusta su empleo (94 %).
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Los resultados sobre la Empresa Ordinaria. Integracién Laboral no son significativos entre
los varones y las mujeres. Responden lo siguiente:

* A mis compafieros les gusta estar conmigo. Afirman mayoritariamente que SI (93 %) y
que tienen buenas relaciones en el empleo (94 %).

* Dicen estar solos en el empleo el 10 % y que no lo estdn el 82 %. A la mayoria les gusta
lo que hacen de trabajo (95 %). Me tratan como un igual (NO el 10 % y SI el 81 %).

* En el trabajo le gustaria que sus compaiieros fueran diferentes. Contestan que NO el 63
% y SI el 25 %. Mayoritariamente afirman que le admiten como es en el 79 %.

* Tiene relacién fuera del trabajo. Dicen que No el 55 % y que SI el38 %. Afirman
mayoritariamente que si tienen dificultades en el trabajo le ayudan (91 %) y que siempre
alguien le ensefia hacer sus tareas (92 %). También el 79 % afirma que participa y que

siempre hay alguien que ensefia (91 %).

Los resultados sobre el Empleo en Empresa Ordinaria. Recursos Econémicos no son
significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente:
* Ambos afirman que estdn contentos con el dinero (89 %) y que tienen dinero para ahorrar
(82 %).
* A la pregunta: Yo administro mi dinero contestan que SI el 44 % y que NO el 47 %. Y

confirman que con el dinero que ganan tienen suficiente para vivir el 86 %.

CONCLUSIONES DEL CUESTIONARIO DE LAS PERSONAS DOWN

Destacamos la gran participacién de las distintas Asociaciones englobadas en Down Espana.

También sobre los bloques temdticos de los cuestionarios queremos resefiar a continuacién
los aspectos siguientes:

Sobre la Salud y la Autoestima destacamos que la mayoria se encuentran contentos con su
salud, con la asistencia sanitaria y su imagen corporal.

Llevan una vida saludable en cuanto a sus hdbitos alimenticios.

No se aburren y pasan gran parte de su tiempo en asociaciones, de ahi la importancia de
seguir apoydndolas.

Declaran tener una buena red social de amigos y familiares.

La mayoria declaran no estar preocupados y estdn orgullosos de si mismos. Si bien se
encuentran preocupados por la soledad, pero alegres y de buen humor.

Estdn satisfechos del dinero que reciben.

Estdn bien integrados en la red familiar.

Estdn satisfechos de los Centros de formacién.
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Estdn satisfechos con los Centros Ocupacionales y las actividades que allf se realizan, y con
buena integracién en los mismos.

Los que tienen empleo estdn satisfechos de su actividad laboral.

Resaltamos la importancia de los Centros Especiales de Empleo para la gran mayoria de estas

personas.
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Resumen:

En este estudio se ha abordado el andlisis de la calidad de una amplia muestra formada por adultos con
discapacidad intelectual que son usuarios de algtn tipo de servicio social en Argentina, Brasil y Colombia
desde una doble perspectiva: la evaluacién objetiva basada en la observacién sistemdtica de la persona y la
evaluacion subjetiva de la calidad vida basada en el autoinforme realizado por las propias personas evaluadas.
La muestra del estudio estuvo compuesta por un total de 681 adultos con discapacidad intelectual. De ellos,
el 57,58% procedia de Argentina, el 30,10% de Brasil y el 22,32% de Colombia. El instrumento utilizado
para llevar a cabo el estudio fue una versién preliminar (Gémez, 2005) de la Escala INTEGRAL (Verdugo,
Gémez, Arias y Schalock, 2009), un instrumento original e innovador que se dirige a evaluar la calidad de
vida desde perspectivas objetivas y subjetivas en adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo. Las
conclusiones del estudio se resumen en dos: la primera referida a los resultados de la evaluacién de la calidad

de vida en los tres paises y la segunda a las diferencias observadas en funcién del tipo de evaluacién.

Palabras clave: Calidad de vida, evaluacidn, resultados personales, pricticas basadas en la evidencia,

discapacidad intelectual.
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1. INTRODUCCION

Calidad de vida, lejos de ser un concepto nuevo, es un término ampliamente utilizado en nuestros
dias y que estd apareciendo cada vez con mds frecuencia en la literatura, en la politica piblica y en el
lenguaje popular para hacer referencia a aspectos positivos y deseables de la vida. No cabe duda de
que el concepto de calidad de vida ha recibido durante los tltimos afios una atencidn prioritaria por
parte de investigadores, profesionales, organizaciones y, progresivamente, se estd convirtiendo en un
eje central de las politicas sociales. El trabajo que aqui presentamos constituye una muestra de este
desarrollo del concepto y de su implementacién mediante planes de mejora de la calidad que tienen
como objetivo principal la mejora de resultados personales, utilizan la calidad de vida como criterio
de valoracién de los avances y proporcionan claves para gestionar el cambio en las organizaciones
mediante la planificacién centrada en la persona.

Hoy en dia la mejora de la calidad de vida depende de activar y guiar la participacién conjunta
de las précticas profesionales, las dindmicas organizacionales y las politicas publicas (Verdugo, 2009).
Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) proponen que los sistemas deben generar indicadores de
rendimiento que reflejen resultados personales, y tal especificacién de indicadores se lleva a cabo
mediante el desarrollo de escalas que permitan evaluar resultados personales de calidad de vida
centrados en el contexto cultural. Por este motivo, el presente trabajo tiene como objetivo realizar
un andlisis de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual que proceden de tres paises
iberoamericanos: Argentina, Colombia y Brasil.

De hecho, el uso del concepto es hoy de primordial importancia en los servicios sociales,
educativos y de salud, pues permite, por un lado, subrayar la importancia de las opiniones y
experiencias del propio individuo y, por otro, planificar los programas y actividades en funcién
de avances medibles en logros personales de los usuarios de los servicios. Asi, calidad de vida se ha
convertido en muchos paises en uno de los conceptos mds identificado con el movimiento de avance,
innovacién y cambio en las prdcticas profesionales y en los servicios, lo que ha permitido promover
actuaciones en los diferentes niveles: persona, organizacién y sistema social. El constructo se ha
convertido en un marco de referencia conceptual para evaluar resultados de calidad, un constructo
social que guia las estrategias de mejora de la calidad y un criterio para evaluar la eficacia de esas
estrategias. Por ello, estd siendo cada vez m4s utilizado en los servicios sociales y, en la actualidad,
nos encontramos en el momento propicio para generalizar su aplicacién.

A lo largo de las siguientes pdginas describiremos los resultados de la aplicacién de la Escala
INTEGRAL, un instrumento que permite evaluar la calidad de vida de usuarios de servicios
sociales con discapacidad intelectual desde una perspectiva objetiva y subjetiva, en una muestra
iberoamericana. Para ello, aludiremos a un trabajo sistemdtico que ha implicado el empleo de
andlisis y metodologfas propias de la Teoria Cldsica de los Tests y de la Teorfa de Respuesta al
[tem. El trabajo se ha desarrollado en el marco de actividades relacionadas con el Proyecto I+D

PSI2009-10953 (subprograma PSIC) del Ministerio de Ciencia e Innovacién (D.G. de Programas
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y Transferencia del Conocimiento), y del Grupo de Investigacién de Excelencia sobre Discapacidad

(GR 197) de la Junta de Castilla y Leén (Orden EDU/894/2009).

1.1. Concepcién actual de calidad de vida: el modelo de Schalock y Verdugo

La concepciény definicién de la calidad de vida es un proceso complejo que ha presentado numerosas
dificultades a lo largo de la historia del concepto. Como ya hemos senalado, los investigadores
en las dltimas décadas han aportado una gran diversidad de definiciones que a su vez han dado
lugar a centenares de instrumentos de evaluacién de distintas facetas relacionadas con la calidad de
vida. Dado que atn en nuestros dias el logro de una definicién aceptada por todos no ha dejado
de parecer un reto inalcanzable, la comunidad cientifica ha comenzado a optar mds bien por el
establecimiento de un marco conceptual que unifique las dimensiones e indicadores centrales de
una vida de calidad.

Dada la complejidad y multidimensionalidad del constructo, surgen los llamados modelos
operativos (i.e., modelos que tratan de reproducir de forma sencilla una realidad tan compleja como
es la calidad de vida de las personas). De este modo, podemos decir que los modelos se utilizan para
facilitar el entendimiento y comprensién del complejo fenémeno de la calidad de vida mediante
la identificacién de componentes o factores centrales, que en el caso del tema que nos ocupa se
conocen de forma general como dimensiones de calidad de vida. Un modelo operativo describe
conceptos y variables clave para la compresién, operativizacién y aplicacién del constructo. De este
modo, el desarrollo, la aplicacién y el uso de un modelo constituyen un primer paso importante en
la aplicacién vélida del concepto.

Siesto es asi, el reto consiste en contar con un marco conceptual o con un modelo operativo de
calidad de vida ampliamente aceptado mds que en lograr un acuerdo sobre su definicién (Schalock,
2000). Gracias al trabajo realizado por el ‘Grupo de Investigacién con Interés Especial sobre
Calidad de Vida de la Asociacién Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapacidades
Intelectuales” (‘Special Interest Research Group on Quality of Life’) de la ‘Asociacién Internacional
para el Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual’ (‘International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities’, IASSID), podemos afirmar que en la actualidad existe
un consenso internacional sobre aspectos esenciales del constructo.

Este consenso se concreta en los principios conceptuales bdsicos de calidad de vida (Schalock
y Verdugo, 2008): (a) la calidad de vida se compone de los mismos indicadores y relaciones que son
importantes para todas las personas; (b) la calidad de vida se experimenta cuando las necesidades
de una persona se ven satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las dreas
vitales mds importantes; (c) la calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es
fundamentalmente la percepcién del individuo la que refleja la calidad de vida que experimenta; (d)
la calidad de vida se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual; y (e) la calidad de

vida es un constructo multidimensional influido por factores personales y ambientales, tales como
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las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de
residencia, la vivienda, la educacién, la salud, el nivel de vida y el estado de la propia nacién.

Aunque son varios los modelos de calidad de vida existentes, el modelo propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2008) aparece en la literatura cientifica como el mds citado
actualmente y el que parece contar con mayor aceptacién en la comunidad cientifica nacional e
internacional. Segin este modelo, Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007;
2008; Schalock et al., en prensa; Verdugo, 2006) conceptualizan o definen la calidad de vida
individual como un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene
propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic); (c) tiene componentes objetivos y
subjetivos; y (d) estd influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales.

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y resultados
personales que se organizan en distintos niveles. Como se ha sefialado anteriormente, las dimensiones
de calidad de vida propuestas en el modelo son: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales,
Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacién, Inclusién social
y Derechos (ver Figura 6). Las dimensiones bdsicas de calidad de vida se entienden como “un
conjunto de factores que componen el bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34).

En cuanto a la medicién del constructo, los autores defienden que hace referencia al grado
en que las personas tienen experiencias vitales que valoran, refleja las dimensiones que contribuyen a
una vida plena e interconectada, tiene en cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural
que son importantes para las personas, e incluye experiencias humanas comunes y experiencias
vitales tinicas. A este respecto, cabe sefialar que medir los resultados personales relacionados con la
calidad de vida de las personas es en la actualidad un proceso conceptual y psicométricamente claro
en este modelo; prueba de ellos son las instrumentos de evaluacién desarrollados recientemente
sobre la base de este marco conceptual (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzdlez y Rozada, 2008; Aguado,
Alcedo, Rueda, Gonzdlez y Real, 2008; Aguado, Gonzdlez, Alcedo y Arias, 2003; Gémez et al.,
2008; Gémez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009; van Loon, van Hove,
Schalock y Claes, 2008; Verdugo, Arias, Gdmez y Schalock, 2008a, 2009, 2010; Verdugo, Gémez
y Arias, 2007, 2009; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009; Verdugo, Schalock, Gémez y Arias,
2007).

Finalmente, en relacién con la aplicacién del concepto, el modelo sirve para lograr la mejora
del bienestar de las personas en sus contextos culturales, mejora que debe fundamentarse en la
evidencia. Ademds, los autores defienden que los principios de calidad de vida deben ser la base de
las intervenciones y los apoyos, y deben ocupar un lugar importante en la educacién y formacién

de los profesionales.
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2. METODO

2.1. Participantes

La muestra del estudio estuvo compuesta por un total de 681 adultos con discapacidad intelectual.
De ellos, el 57,58% procedia de Argentina, el 30,10% de Brasil y el 22,32% de Colombia. El
numero de varones (50,37%) y de mujeres (49,63%) fue muy similar. La edad de la mayoria estaba
comprendida entre los 16 y los 40 afios (96,33%) y tan solo 25 personas superaron este umbral.
El 82% de los participantes procedian de dmbitos de mds de 30.00 habitantes y mds de la mitad
(54,48%) tenfan un nivel socioeconémico bajo o medio-bajo. Casi todos estaban solteros (97,74%)
y tan sélo un 19% tenfa pareja. Con respecto al nivel de discapacidad intelectual, més de las tres
cuartas partes de la muestra (87,70%) presentaban un nivel moderado o ligero, tan solo 4 personas
con nivel severo pudieron completar la escala y 12 lo hicieron con un nivel ligero. Se desconoce el
nivel de funcionamiento de 71 personas. Mds de la mitad de las personas se encontraban ademds en
situacién de desempleo (64,5%), aunque el 5,8% estaba en empleos ordinarios, el 2,4% en empleos
con apoyo, el 6,5% en centros especiales de empleo y el 9,5% en centros ocupacionales. La mayoria
vivian con su familia (69,9%), pero un porcentaje considerable vivia de forma independiente sin
apoyos (20,8%).

2.2. Instrumento

El instrumento utilizado para llevar a cabo el estudio fue una versidén preliminar (Gémez, 2005)
de la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009), un instrumento original e
innovador que se dirige a evaluar la calidad de vida desde perspectivas objetivas y subjetivas en
adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo. La escala se puede utilizar para aplicar el
modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo y sirve como herramienta esencial
para la evaluacién y planificacién de acuerdo con los indicadores de calidad de vida m4s relevantes
para personas con discapacidad segin la investigacién. Las pricticas profesionales deben dirigirse
a evaluar las necesidades de apoyo de cada persona asi como a confeccionar planes individuales de
acuerdo a las preferencias e intereses de ellas. Por ello, la Escala INTEGRAL puede ser una parte
indispensable de este proceso ya que se puede utilizar para la mejora de la calidad de vida mediante
la planificacién individual centrada en la persona y junto a otros instrumentos de evaluacién de los
apoyos.

La Escala INTEGRAL proporciona informacién acerca de las dreas de vida mds importantes de
una persona desde la perspectiva del profesional y desde la perspectiva de la persona con discapacidad
intelectual. De este modo, permite confrontar ambas perspectivas y planificar programas mds
ajustados a las verdaderas necesidades de las personas. Por esta razén, consta de las dos escalas que se
describen a continuacién. La Escala Objetiva: (a) recoge aspectos observables y objetivos de calidad

de vida; (b) cuenta con un formato de respuesta objetivo; y (c) refleja la valoracién de una persona
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externa, el profesional que trabaja con la persona con discapacidad y la conoce bien. La Escala
Subjetiva: (a) recoge aspectos subjetivos de calidad de vida; (b) cuenta con un formato de respuesta

subjetivo; y (c) refleja la valoracién y percepcién de la propia persona con discapacidad.

2.3. Procedimiento

La aplicacién de las escalas se ha llevado a cabo por profesionales de distintos paises formados y
orientados a distancia en la aplicacién del instrumento por expertos del Instituto Universitario
de Integracién en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca. Los andlisis se han
realizado utilizando la Teorfa Cldsica de los Tests, con el programa SPSS 15.0 (SPSS, 20006).

3. RESULTADOS

3.1. Fiabilidad: consistencia interna

Por un lado, en la versién Objetiva, los 29 items que componian la subescala obtuvieron un
coeficiente alfa de Cronbach de ,80 para la muestra total. Al analizar la consistencia interna por
paises, se obtuvo un coeficiente de ,80 para Argentina, de ,66 para Brasil y de ,91 en Colombia.
Se encontraron, por tanto, diferencias significativas en la consistencia interna de la subescala en
funcién de los pafses implicados ()’ , = 77,818; p = ,000).

Por otro lado, los 47 items de la versién subjetiva de la Escala INTEGRAL obtuvieron
un coeficiente alfa de Cronbach de ,89 y también existian diferencias significativas entre los tres
paises implicados (X2(2>= 9,775; p = ,007). En el caso de Argentina, tal coeficiente se elevé a ,90; sin
embargo, disminuyé ligeramente en el caso de Brasil (0t = ,85) y se mantuvo en Colombia (o = ,89).

De este modo, podemos concluir que los datos recogidos en Argentina y Colombia presentan
una consistencia interna adecuada para ambas subescalas, mientras que la fiabilidad en Brasil es

significativamente inferior.

3.2. Diferencias en funcién de los paises en la Escala Objetiva

Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA) dieron lugar a diferencias significativas en la
puntuacién total de calidad de vida entre los grupos (F(z) = 45,32; p =,000), asi como en cada una
de las ocho dimensiones de la subescala objetiva (a un nivel de confianza del 95%). Para conocer
entre qué pafses se encontraban esas diferencias, realizamos las correspondientes pruebas post-hoc
(F de Schefté) de significacién entre grupos homogéneos.

Las personas evaluadas en Argentina obtienen puntuaciones significativamente inferiores en

Derechos (F, = 13,03; p =,000), Bienestar emocional (F = 18,68; p =,000), Inclusién social (F

@ @ 2
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= 38,665 p = ,000), Desarrollo personal (F
49,72; p = ,000) y Bienestar material (F, = 20,05; p = ,000). Sin embargo, sus puntuaciones en

= 45,33; p = ,000), Relaciones interpersonales (F(,z) =

Autodeterminacién no difieren significativamente de las obtenidas en Brasil, pero si de obtenidas
en Colombia (que obtienen puntuaciones significativamente superiores a los otros dos patses) (F
=37,18; p =,000). Por dltimo, aquellos evaluados en Brasil puntuaron significativamente mds bajo
en Bienestar Fisico (F(z) =13,76; p = ,000) que los evaluados en Argentina y Colombia.

A modo de conclusién, los resultados obtenidos para la escala objetiva son significativamente

mds bajos en Argentina (M = 19,87) que en Brasil (M = 22,79) y Colombia (M = 25,93).

3.3. Diferencias en funcién de los paises en la Escala Subjetiva

Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA), en cambio, no arrojaron diferencias significativas
(nivel de confianza del 95%) en la puntuacién total subjetiva de calidad de vida entre los tres
paises (p = ,279), ni en las dimensiones de Bienestar emocional (p = ,343), Inclusién social (p =
,167), Bienestar material (p = ,823) y Bienestar Fisico (p = ,092). Si se encontraron diferencias
significativas en las cuatro dimensiones restantes como se detalla continuacién.

En Colombia se obtuvieron puntuaciones significativamente mds altas en la dimensién
Autodeterminacién (F, = 9,27; p = ,000). En Brasil, las personas evaluadas puntuaron
significativamente mds alto en Derechos (F(Z) = 3,55; p = ,029) y Relaciones interpersonales (F(z)
= 4,46; p = ,012). Por dltimo, los participantes de Argentina superaron significativamente las

puntuaciones obtenidas en Desarrollo personal (F, = 5,86; p =,003) en otros paises.

3.4. Relacién entre la evaluacién objetiva y subjetiva

Si analizamos las correlaciones obtenidas entra la puntuacién total obtenida en los tres paises en
la escala objetiva y en la escala subjetiva, obtenemos un coeficiente de correlacién de Spearman
positivo y significativo pero bajo (r =, 313; p =,000), lo que indica que aunque las puntuaciones
van en la misma direccién en un tipo y otro de evaluacién, ambas perspectivas son diferentes y por
tanto necesarias. Ahondando en tales correlaciones, obtenemos ademds que la correlacién se eleva
ligeramente en el caso de las personas evaluadas en Argentina (r = ,377; p = ,000), pero disminuye
considerablemente en Brasil (r = ,157; p = ,027). En Colombia no se obtienen correlaciones
significativas (r =,239; p =,239).

4. DISCUSION

En este estudio se ha abordado el andlisis de la calidad de una amplia muestra formada por adultos
con discapacidad intelectual que son usuarios de algin tipo de servicio social en Argentina, Brasil y

Colombia desde una doble perspectiva: la evaluacién objetiva basada en la observacién sistemdtica
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de la persona y la evaluacién subjetiva de la calidad vida basada en el autoinforme realizado por
las propias personas evaluadas. Las conclusiones del estudio pueden resumirse en dos: la primera
referida a los resultados de la evaluacién de la calidad de vida en los tres paises y la segunda a las
diferencias observadas en funcién del tipo de evaluacién.

En cuanto a los resultados de la evaluacidn, se concluye en términos generales que, aunque la
calidad de vida en los tres paises parece ser alta (todas las puntuaciones de las dos subescalas superan
las puntuaciones medias tedricas), existen diferencias significativas en funcién del pais de procedencia
de las personas. En este sentido, parecen ser las personas procedentes de Argentina las que obtienen
las puntuaciones mds bajas, especialmente en la versién objetiva de la escala, con la dnica excepcién
de la dimensién subjetiva Desarrollo Personal y la dimensidn objetiva de Bienestar fisico, en las que
los participantes muestran una satisfaccidn significativamente superior a la mostrada en otros paises.
En cambio, Colombia destaca por obtener puntuaciones significativamente mds altas de forma
general en ambas subescalas, aunque de forma mds sobresaliente en Autodeterminacién. Brasil,
por su parte, se sitda en una posicién intermedia entre ambos paises, obteniendo puntuaciones
significativamente mds altas en las dimensiones subjetivas de Relaciones Interpersonales y Derechos.

En cuanto a la conclusién que puede extraerse en funcién del tipo de evaluacién realizada
destaca el hecho de que las diferencias se observan especialmente en la evaluacién objetiva mds que
en la evaluacién subjetiva. Este resultado confirma el consenso que existe en el dmbito internacional
acerca de que las evaluaciones objetivas son mds ttiles para realizar cambios en los sistemas, mejoras
en la calidad de los servicios y para evaluar sensiblemente la eficacia de los programas (Schalock y
Felce, 2004; Verdugo, Gémez y Arias, 2007; Verdugo, Schalock, Gémez y Arias, 2007). Ademds,
el resultado es consistente con los obtenidos en otros estudios subjetivos de calidad de vida, en los
que se obtiene de forma generalizada el conocido efecto techo (i.e., la mayor parte de las personas
evaluadas obtienen puntuaciones muy altas en calidad de vida cuando son ellas misma quienes

informan sobre su nivel de satisfaccién).
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TEMA 13:
CALIDAD DE VIDA

Comunicacion:
La Educacién Vial como medida de Prevencién de los Accidentes de Trdfico y

mejora de la Calidad de Vida de las Personas con Sindrome de Down

Autora:

RaQUEL EsTHER Navas HERNANDEZ
Asesora pedagdgica. DG T-Direccién General de Trdfico

Resumen:

La Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad es uno de los principales objetivos que debemos tener
presente, haciendo que su vida sea lo mas normalizada posible. Desde la Direccién General de Trdfico a
través de las diferentes acciones en materia de Educacién y Seguridad Vial se tiene muy presente al colectivo
de personas afectadas de algun tipo de Discapacidad.

La Educacién Vial no es un contenido mds, sino que ésta ha de estar integrada en la Educacién en Valores,
la Educacién Civica y de Respeto.

Cuando hablamos de las personas con discapacidad, ésta ha de ser considerada como una habilidad bésica, de
vida diaria, con aprendizajes prdcticos y funcionales que fomenten la autonomia e independencia, la calidad
de vida, la normalizacién y sobre todo la Prevencién de los Accidentes de Tréfico. Por tanto sus contenidos
deberdn estar presentes tanto dentro como fuera del dmbito escolar (entendiéndola como materia transversal
segtin la LOE), como fuera en actividades extraescolares, de ocio y tiempo libre, culturales, .

Sefialar la importancia de las familias como primer eje vertebrador de contenidos viales y como primeros
modelos de comportamiento, que han de fomentar a su vez la normalizacién, integracién e independencia
de las personas afectadas.

Desde la Direccién General de Tréfico se desarrollan diferentes acciones que dirigen su atencién a las

personas con discapacidad: recursos did4cticos, concursos, programas, .y que intentan fomentar en definitiva

la Seguridad Vial de este y de otros colectivos que conforman la sociedad actual.
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1. INTRODUCION

Uno de los objetivos prioritarios de la Direccién General de Tréfico es el favorecer y mejorar la
SEGURIDAD VIAL de todos quienes conformamos la sociedad actual mediante diferentes tipos
de accione. Entre una de estas acciones se encuentra el tener presente aspectos relacionados con la
Educacién Vial como parcela que contribuye al cumplimiento de dicho objetivo, considerdndola
como una parte importante en el desarrollo del ser humano.

La Educacién Vial entendida como Medida de Prevencién de los Accidentes de Tréfico de
“todos y para todos”, como una educacién en Valores, de Respeto y de Convivencia “con y para
los demds”, que afecta a todos en mayor o menor medida, ya que todos estamos involucrados en el
fenémeno circulatorio bien como peatones, como conductores o como usuarios de los diferentes
medios de transporte.

En este sentido, las personas con algin tipo de discapacidad no pueden, ni deben permanecer
ajenas a cualquier iniciativa que se ponga en marcha, tanto como medida de prevencién del accidente
como via de mejora de calidad de vida, autonomia e independencia y sobre todo de Seguridad. Es
importante constatar la necesidad de que socialmente el resto de usuarios de las vias tomemos
conciencia de que muchos de los problemas de accesibilidad al medio con los que la persona con
discapacidad se encuentra, son evitables con un poco de voluntad por nuestra parte: que exista una
rampa, un bordillo rebajado, un semdforo sonoro, un vehiculo bien estacionado, nos beneficia a
todos, tengamos o no alguna limitacién.

La concienciacién debe partir en la escuela desde las primeras edades, haciendo que los nifios
normales, conozcan y sepan que hay personas con ciertas limitaciones, que van a precisar de
mayores ayudas que el resto, haciéndoles ver que esa discapacidad puede venir ligada a nosotros
cuando nacemos, pero también puede ser adquirida por muchas causas durante nuestra vida,
incluyéndose entre estas posibilidades o riesgos los accidentes de Trdfico.

Posiblemente debamos senalar los valores que las personas con discapacidad pueden ofrecer
al resto de la sociedad, destacando siempre su constancia y capacidad de lucha para poder llegar a
conseguir pequefias cosas que para nosotros pueden ser insignificantes, pero para ellos no.

Partiendo de la idea de que la Educacién Vial ha sido y es considerada en el 4émbito educativo
(LOE) una materia transversal, que no debe permanecer aislada al resto de contenidos curriculares,
sus contenidos han de estar presentes desde las primeras edades de escolarizacién obligatoria, e
incluso antes, en la familia: los padres, como primeros agentes educadores y primeros modelos de
comportamiento viales y como medida de prevencidén del accidente de tréfico y de posibles lesiones

o discapacidades.
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EDUCACI ON VIAL.
Movilidad segura, desplazamientos seguros

PREVENCI ON DEL
ACCIDENTE DE
TRAFICO Y COMO
CONSECUENCIA
EVITAR LA
DISCAPACIDAD

2. OBJETIVOS

CON LAS PERSONAS AFECTADAS DE
DISCAPACIDAD

AMBITO ESCOLAR:
CENTROS NORMALIZADOS
CENTROS ESPEC IFICOS
CENTROS OCUPACIONALES
AMBITO EXRAESCOLAR
ASOCIACIONES
ACTIVIDADES DIVERSAS

EDUCACION VIAL Y DISCAPACIDAD:

jetivos

AUTONOMIA

INDEPENDENCIA

Algunos objetivos a los que debemos hacer referencia serfan:

* Desarrollar las capacidades de las personas con discapacidad y/o con necesidades de apoyo

especifico, con el fin de proporcionar una mejora en su Autonomia e Independencia,

mejorando los posibles desplazamientos que puedan llegar a realizar evitando posibles

accidentes de trafico.
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* Adecuar programas, objetivos y materiales diddcticos a las distintas necesidades que la
persona pueda presentar, haciendo que los contenidos sean funcionales y prdcticos y que
tengan presente los intereses de la persona.

* Desarrollar programas de educacién vial con las familias o tutores, con el fin de que
puedan influir y repercutir en la persona afectada.

e Desarrollar acciones conjuntas con otras administraciones con el fin de tener presente la
mejora de la Seguridad Vial de las personas con discapacidad, haciéndoles participes en

todo momento.

Es importante que los contenidos de Educacién Vial estén incluidos en los diferentes
Programas de Intervencién que dirijan su atencién a las personas con necesidades especificas, dando
prioridad a la Persona, a la Calidad de Vida, haciendo que esos aprendizajes sean funcionales y
précticos, como una parte mds de habilidades sociales y de desenvolvimiento en el medio fisico y
social, integrada con otros aspectos del desarrollo evolutivo y de hdbitos bésicos de la formacién de

la persona.

VIDA EN SOCIEDAD

> Orientarse y actuar autbnomamente en los
espacios cotidianos.

> Progresar en la adquisicion de habitos y
actitudes relacionados con el bienestar y Ia
seguridad personal.

> Fomentar actitudes de conciencia ciudadana
en relacion con el uso de las vias publicas .como
peatdn, usuario de los transportes y/o conductor.

> Crear actitudes de respeto a las normas y
hacia los demas usuarios.

Al igual que cualquier colectivo las dificultades que entrana el trdfico son y pueden ser
numerosas, pero cuando hablamos de personas con movilidad reducida o necesidades especificas

esto puede llegar a agravarse.
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Dentro del concepto de discapacidad, debemos detallar y resaltar las caracteristicas y
necesidades concretas de cada uno de los distintos tipos de una forma mds amplia en su relacién con
el entorno vial, partiendo del objetivo fundamental que debe guiar el poner en marcha programas
de Educacién Vial destinado a personas con discapacidad: “intentar que dentro de sus posibilidades
sean lo mds auténomos e independientes posible”.

* Las personas con discapacidad intelectual presentan una serie de dificultades como:

* Dificultades en la concentracién y en el mantenimiento de la atencién

* Dificultades en la comunicacién verbal

e Presentan comportamientos rigidos

* DPresentan problemas de identidad social y personal

* Dificultades en autonomia y en la realizacién de desplazamientos.

* En cuanto a las necesidades:

*  Asegurar la atencién, lo que implica cambiar de actividad constantemente.

* Apropiarse de un lenguaje funcional.

* Reforzar hébitos bésicos: higiene personal, autocuidado, desplazamientos.

* Reforzar habilidades sociales (saludos, relacién con otras personas )

¢ Potenciar la retencién de la informacién.

Vemos la importancia que puede tener el hacer posible que estas personas, dentro de sus
posibilidades sean lo mds auténomas e independientes reforzando todos aquellos contenidos viales
que estén relacionados con comportamientos peatonales adecuados, utilizacién de los medios de
transporte, y en ocasiones especiales, trabajar los contenidos relacionados con la utilizacién de

vehiculos a motor.

3. CONTENIDOS Y MODELO DE INTERVENCION EN EDUCACION VIAL

A. Anailisis de necesidades

El entorno vial juega una parte esencial a la hora de poner en marcha programas concretos de
Educacién Vial, el andlisis de todos aquellos problemas que influyen y van a influir en el planteamiento
posterior de objetivos, contenidos y actividades que se vayan a proponer.

En este apartado tendremos en cuenta:

* Andlisis del entorno en su relacién con el Tréfico y los problemas viales

* Destinatarios: andlisis en funcién del tipo de necesidades, niveles y capacidades para

realizar desplazamientos,
* El ndmero de alumnos o destinatarios.

* Temporalizacién, una estimacién del tiempo de duracién de nuestra intervencién.
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B. Determinacién de los objetivos

Los objetivos son aquellas actuaciones concretas y posibles que queremos llegar a conseguir con
nuestra intervencién y que van a estar ligados al dltimo apartado que es el de la evaluacién: “de
donde partimos y a donde queremos llegar”. Para ello, es sumamente importante que el objetivo o
los objetivos estén formulados de tal manera que se puedan cuantificar y evaluar; es decir, redactar
objetivos que sea posible llegar a conseguir con diferentes intervenciones. En nuestro caso, y
pensando en las personas con discapacidad, en funcién de las dificultades que presenten, niveles de
autonomia y capacidad para la realizacién de determinadas actividades, los objetivos se planteardn
de forma secuenciada con la divisién del objetivo en diferentes partes.

Los objetivos tendrdn como eje fundamental conductas y comportamientos peatonales
seguros:

* caminar por la acera de forma adecuada.(sélo o acompanado)

* cruzar la calle por los lugares seguros y adecuados.

* utilizar los lugares destinados para el juego (parques y jardines), es decir, todo aquello que

esté relacionado con la utilizacién de las vias en su vertiente de peatén sélo o acompaniado

Los objetivos estardn siempre en funcién de los destinatarios, sus necesidades, intereses y
capacidades. No se dejardn de lado los objetivos centrados en conductas como usuarios de los
transportes publicos y/o privados, e incluso todos aquellos que estén relacionados con la utilizacién
de determinados vehiculos como conductores de éstos.

Es importante el tener presente en el desarrollo de los contenidos viales a las familias/tutores/
adultos, entendiendo que sus conductas pueden significar un modelo de comportamiento para el
nifo/a/usuario, y que en ocasiones la conducta negativa cometida por el adulto puede prevalecer
sobre el resto de aprendizajes positivos que otras personas puedan intentar transmitir, Para ello es
importante el desarrollo de acciones encaminadas a potenciar aspectos de Educacién Vial con los

padres/madres/adultos que se proyecten en la Seguridad Vial de los hijos/as.

C. Seleccién de contenidos

Los contenidos son aquellos aspectos que vamos a trabajar en nuestra intervencién y, al igual que los
objetivos, han de tener presente a los destinatarios. En definitiva, con los contenidos responderemos
a la pregunta ;Qué vamos a hacer para conseguir los objetivos?

Nuestros contenidos deberdn ir muy ligados a todos los aspectos relacionados con habilidades
sociales, de relacién con el entorno y con los demds aspectos de comunicacién y de interaccién
con el medio fisico y social, contenidos que tengan presente la Seguridad Vial de las personas con
discapacidad y que faciliten un desenvolvimiento por el entorno lo mds integrado y normalizado

posible. Los contenidos tendrdn presente:
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los intereses de los destinatarios

que sean pricticos y funcionales

planificar experiencias que se ajusten al nivel de desarrollo de los alumnos.

planificar contenidos que sean claros y concisos, aplicables a la realidad del destinatario y

aplicables a su realidad personal.

D. Metodologia

En funcién de las caracteristicas de los destinatarios y la formulacién de objetivos y contenidos

éstos deberdn tener presente una serie de aspectos metodoldgicos para poderlos llevar a cabo. La

metodologia de trabajo serd atendiendo al individuo, sus intereses y necesidades, fomentando la

actividad y la participacién del alumno como parte de un grupo.

El modelo did4ctico que orientard la intervencién y el proceso de ensefanza-aprendizaje

seguird una serie de principios diddcticos.

Individualizacion de la enserianza; adaptando los objetivos y las actividades a las
caracteristicas de los alumnos.

Diversificacion de las actividades: la calidad de la intervencién estd en relacién con la
capacidad de proporcionar un repertorio rico en actividades diversas para trabajar un
mismo objetivo. Este aspecto afectard a la motivacién de los alumnos.

Globalidad: Estableciendo una relacién entre las distintas dreas, globalizando los
aprendizajes y estimulando el desarrollo de todas las capacidades.

Expectativas educativas positivas, lejos de mantener una actitud resignada, compasiva
o importante, basaremos la intervencién en las capacidades y recursos que tienen los
alumnos, ofreciéndoles situaciones y experiencias que permitan su manifestacién y
desarrollo., apoydndonos siempre en aquellas funciones que mantiene en mejor estado.
Aprendizajes significativos: los aprendizajes que se proponen partirdn de los aprendizajes
que tienen los alumnos de sus experiencias y de sus conocimientos previos.

Dindmica de éxito (autoestima). El éxito en una tarea produce un efecto inmediato
sobre el autoconcepto satisfaccién y sentimiento de seguridad, ademds de impulsar el
enfrentamiento con nuevas dificultades. En este sentido se graduardn bien los objetivos
de modo que el nivel de dificultad sea progresivo y procurando que de un paso a otro no
exista una distancia tan grande que no la pueda superar el alumno.

Socializacion y comunicacidn-Resulta fundamental impulsar las relaciones entre iguales,
potenciar la comunicacién, la toma de decisiones colectivas y el conocimiento de las
normas sociales.

Fomento de la curiosidad e investigacion- A pesar de las dificultades de los alumnos para
llevar a cabo aprendizajes por medio de la investigacién es importante desarrollar la

curiosidad y el interés por acercarse a la realidad del entorno.
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E. Actividades

En este apartado debemos de resefar el cémo vamos a llevar a cabo los contenidos, qué actividades
vamos a proponer para su desarrollo y para la consecucién de los objetivos fijados. A continuacién
proponemos algunas actividades:

*  Actividades de independencia personal y social- Desarrollar capacidades y hdbitos con los

que se den respuestas eficaces en su desenvolvimiento familiar y en el hogar, en su tiempo
de ocio y convivencia y en el uso de los servicios de la comunidad. Actividades que
estdn dirigidas a conseguir la independencia personal y social, utilizacién de los recursos
del entorno, transportes puablicos (por ejemplo: realizacién de un determinado trayecto
previamente analizado)

*  Actividades de expresion oral- Mejorar en los destinatarios el nivel de participacién y

comunicacién respetando turnos y normas, asi como desarrollar hdbitos de escucha

(puesta en comun, verbalizar experiencias, vivencias personales)

*  Actividades de manipulacidn pldstica-Manipulacién previa a la realizacién del andlisis
y reflexién sobre la realidad, desarrollo de capacidades de expresién e interpretacién,
manipulacién de objetos relacionados con los contenidos tratados.

*  Actividades de observacidn y andlisis- Observacion y andlisis del entorno, a partir de

los conocimientos previos del alumno, potenciar nuevos aprendizajes significativos,
observacién de ldminas y elementos en situaciones reales utilizando todos los sentidos. Los
contenidos serdn sencillos, teniendo en cuenta la repeticién las veces como sea necesario.

*  Actividades de reflexion y pensamiento-Con ellas se pretende aumentar y mejorar la

capacidad de reflexién en los alumnos, sobre su realidad mds cercana.

En todas las actividades propuestas se ha de tener en cuenta siempre el factor tiempo que
serd mayor en funcién de las dificultades que presenten los destinatarios de forma individualizada,
las caracteristicas de los contenidos que han de ser mucho mds sencillos y de fdcil asimilacién, la
presentacién de las actividades con todos los apoyos necesarios dependiendo del tipo de discapacidad

que presente el individuo.

E Evaluacién

La evaluacién constituye ser una parte muy importante en el desarrollo de un programa concreto de
intervencién, con ella vamos a saber si hemos conseguido o no los objetivos planteados inicialmente.
No es solo la parte final lo que debemos de evaluar, sino el inicio del programa para saber de dénde
partimos, el nivel de los destinatarios del programa partimos de cero o poseen ciertos conocimientos
en la materia concreta, debemos evaluar durante el proceso, saber si vamos por buen camino o
tenemos que realizar variaciones en cuanto al método utilizado, en cuanto a las actividades e incluso

en cuanto a los objetivos disefiados.
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4. RECURSOS DIDACTICOS Y OTRAS ACCIONES

Los materiales diddcticos constituyen una parte importante en el desarrollo de las intervenciones o
programaciones que se proponen para trabajar en el campo de la Educacién Vial.

En este apartado, nos limitaremos a senalar las caracteristicas que han de tener los materiales en
funcién de los destinatarios en relacién con el tipo de discapacidad que presentan, centrdindonos en
algunos materiales elaborados y sus caracteristicas esenciales, significando esto que no es un material
tnico y exclusivo para el colectivo de personas que presentan algin tipo de discapacidad, sino que
pueden ser utilizados por otros grupos, al igual que otros materiales pensados en un principio para
nifos de la escuela normalizada (e. infantil, primaria, secundaria) pueden ser utilizados con personas
que presentan algin tipo de discapacidad. Recordemos que no existen materiales especificos para
personas con discapacidad, sino que existen materiales mds o menos adecuados, y que posiblemente
todos ellos requerirdn de adaptaciones complementarias casi de forma individualizada.

Algunos materiales diddcticos en Educacién Vial serfan:

* La educacidn vial dirigida a alumnos con necesidades educativas de apoyo especifico.
Material de apoyo para trabajar la educacién vial en contextos normalizados con alumnos
con necesidades educativas adaptando diferentes actividades a las necesidades concretas
del usuarios incluyéndose un cuaderno de actividades en papel e interactivo.

* DPuzzles de secuenciacién légica.

En ellos se representan situaciones y conductas peatonales y de utilizacién del transporte
publico, de forma clara y sencilla en donde el alumno deberd secuenciar las vifietas de
forma correcta.

* Puzzles troquelados con ldminas de errores.

Sus caracteristicas especiales son muy parecidas a las detalladas para el recurso anterior.
El colorido de las imdgenes que aparecen en ellos, en donde no aparecen elementos
distractores, los mensajes claros y la fécil manipulacién y cumplimentacién del puzzle,
ya que las fichas que lo componen son de tamafio grande. En cuanto a las ldminas de
errores, el indice de dificultad es bajo puesto que es sencillo el ver las conductas que en
ellas aparecen analizando las que son positivas y las que son negativas.

* Cuentos adaptados- “Tito y Lalin”y “Gazpacho y Pisto” - “Pelayo” - “El Seméforo”-
(dvd y cd recopilatorio).

Cuentos principalmente destinados a nifios con dificultades de lectura comprensiva
y/o nifos con dificultades auditivas o sordas, con las caracteristicas principales de estar
apoyado en mensajes muy visuales (imdgenes claras y concisas). Aquellos contenidos que
se hacen necesarios reforzar serdn apoyados mediante conceptos sobre las imdgenes o
elementos que aparecen en las vifietas. Al final de cada uno de los cuentos hay un cuaderno

de actividades de uso individual para cada alumno, que servird para reforzar contenidos.
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* Diccionario Multicomunicacidn.

Recurso para trabajar conceptos bédsicos de Educacién Vial a través de diferentes sistemas
de comunicacién: bimodal, spc, palabra escrita, imagen...

* Magqueta de Educacién Vial-(Programa de entrenamiento vial sobre maqueta).
Destinada a alumnos con necesidades educativas especiales, con la que se trabaja a través
de un programa de entrenamiento vial desarrollado a través de tres fases: instruccidn,
revisién y ensayo. Su caracteristica fundamental es el trabajar contenidos de educacién vial
a través de la manipulacién de los elementos, con la participacién activa de los alumnos
en grupo reducido.

* Sistema multimedia de educacidn vial para personas con discapacidad.

Programa de Educacién Vial con contenidos relativos a conductas peatonales y utilizacién
de los transportes publicos, reforzado a través de juegos y cumplimentar pequefos tests de

facil comprensidn.

Existen otros recursos que también pueden ser utilizados para trabajar con el colectivo
de personas con discapacidad, realizando las adaptaciones pertinentes en funcién del tipo de
discapacidad y las necesidades concretas. (Consultar boletin de publicaciones de Educacién Vial de

la Direccién General de Trdfico) www.dgt.es/ www.aprendeeducaciénvial.es

Los materiales did4cticos estdn disponibles de manera gratuita en las Jefaturas Provinciales de
Trifico a través de los coordinadores de Educacién Vial, persona encargada entre otros cometidos
de dar difusién y respuesta a la demanda generada en el marco de la Educacién Vial.

Otras de las actuaciones de la Direccién General de Tréfico para la divulgacién en materia
de Educacién Vial es a través de los diferentes Concursos que anualmente se convocan dirigidos a
distintos grupos.

Actualmente existen dos convocatorias de Concursos en donde estd presente la participacién

de personas con discapacidad:

*  “Concurso de Proyectos de Educacion Vial en el dmbito escolar”, Diseno y elaboracién de
proyectos educativos a través de los centros de infantil, primaria, secundaria y educacién

especial


http://www.dgt.es/
http://www.aprendeeducacionvial.es
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*  “Concurso de Guiones de Teatro” destinado exclusivamente a personas con algtn tipo
de discapacidad. Presentacién de un guidn de teatro escrito sobre Educacién Vial cuyos
autores han de ser necesariamente personas con discapacidad. A través de las obras
presentadas se ha intentado transmitir, no solo contenidos de Educacién Vial, sino
valores que las personas con discapacidad pueden ofrecer y ofrecen al resto de personas
que conforman la sociedad. Con el recurso diddctico del Teatro se intenta potenciar en los
destinatarios las capacidades y habilidades de: comunicacién, expresién oral, expresién
corporal, de relacién con los demds, de respeto, de convivencia, pero sobre todo el hacer
que ellos se sientan protagonistas y que los demds valoremos que son capaces de transmitir

y de hacer muchas cosas.

Destacar la participacién de Asociaciones diversas encontrdndose entre ellas personas con
Sindrome de Down, obteniendo el primer premio en la pasada edicién la Asociacién Sindrome de
Down de Lugo (2009).

CONCLUSIONES

CONSIDERAR LA PERSONALIDAD EN SU CONJUNTO
POTENCIAR AL M AXIMO EL DESARROLLO DE SU
AUTONOMIA

PRIORIZAR APRENDIZAJES QUE SEAN PRACTICOS Y
FUNCIONALES

PROMOVER LA PARTICIPACI ON ENLOSENTORNOS
HABITUALES

UTILIZAR METODOLOG IAS QUE PERMITAN PROCESOS
DE ENSE NANZA Y APRENDIZAJE INDIVIDUALIZADOS
ESTABLECER CANALES DE COLABORACI ON CON LAS

FAMILIAS
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TEMA 13:
CALIDAD DE VIDA

Comunicacion:
Instrumentos para la evaluacién de la calidad de vida y la autodeterminacién

de las personas con discapacidad intelectual. Un acercamiento

Autoras:
A1BA GARCIA BARRERA

Dovrores IzuzqQuiza GASSET
Universidad Auténoma de Madrid

Resumen:

En las dltimas décadas la preocupacién de la sociedad por la calidad de vida no ha dejado de ir en aumento,
pero durante todo este tiempo no se ha tenido en cuenta que las personas con discapacidad intelectual
también necesitaban mejorar la suya. Se consideraba que no eran capaces de autogobernar su vida, de poder
decidir cémo quieren que ésta sea y poder gestionar los cambios necesarios para conseguirla. Ahora se sabe
que esto no es asi, y el primer paso para lograr una mejora de la calidad de vida de estas personas consiste,
inexcusablemente, en medir tanto el nivel inicial de la misma, como la capacidad de autodeterminacién y
la necesidad de apoyos de cada una de ellas, ya que no puede existir un cambio en su calidad de vida sin un
establecimiento previo de la situacién de partida que haga posible determinar qué aspectos concretos se desea
mejorar. Asi, la presente comunicacién pretende mostrar los instrumentos de medida mds recientes y mejor

adaptados a la poblacién espafiola con discapacidad intelectual para conseguir alcanzar este objetivo.

Palabras clave: Autodeterminacién, Calidad de Vida, Discapacidad Intelectual, Escala ARC, Escala Integral,

Escala SIS, Planificacién Centrada en la Persona, Sistema de Apoyos.
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1. INTRODUCCION:

La preocupacién por la mejora de la calidad de vida no existe s6lo en el dmbito de la discapacidad,
en el cual afortunadamente estd cobrando una gran relevancia. Actualmente resulta un aspecto vital
para cualquier persona y su abordaje se realiza cada vez mds a distintos niveles: individual, familiar,
laboral... Y es que implica directamente a nuestra propia vida y la forma en que la disfrutamos (o
sufrimos) dfa a dfa.

En este sentido quizd sean las personas con discapacidad intelectual quienes menos atencién
han recibido a lo largo de los afios. Su voz no ha sido escuchada. Se ha considerado durante
demasiado tiempo que estas personas no eran capaces de autogobernar su vida, de tener sus metas,
sus deseos, sus expectativas; de poder decidir cémo quieren que sea su vida y poder gestionar solos
o con ayuda los cambios necesarios para conseguirla. Y mientras que desde la sociedad se han ido
aportando pequefios granitos de arena en cuanto a la mejora de la calidad de vida de las personas
con discapacidad visual (facilitdindoles, por ejemplo, aceras con distintas texturas, libros en sistema
braille, telelupas, semdforos con sonido...), auditiva (avisadores luminosos, subtitulos, intérpretes de
lengua de signos...) o fisica (aceras rebajadas, rampas de acceso, salvaescaleras...), a las personas con
discapacidad intelectual se las ha seguido dejando en el olvido.

Pero al fin se han hecho ofr. Hoy mds que nunca se estdn investigando y desarrollando
instrumentos que evaldan el nivel de calidad de vida de este colectivo, como se demostré en las VII
Jornadas Cientificas de Investigacién sobre Personas con Discapacidad (Verdugo, Nieto, Jorddn
de Urries y Crespo, 2009). En ellas se descubria que el primer paso para lograr una mejora de la
calidad de vida consiste, inexcusablemente, en medir el nivel inicial de la misma, la capacidad de
autodeterminacién y la necesidad de apoyos de cada una de estas personas, ya que no puede existir
un cambio en su calidad de vida sin un establecimiento previo de la situacién de partida que haga
posible determinar qué aspectos concretos se desea mejorar.

Asi, los instrumentos de medida mds recientes y mejor adaptados a la poblacién espafiola con

discapacidad intelectual son los siguientes:

Laescala Integral de Calidad de Taescala ARCde ! e b
Vida paraadultos con apacidad autodeterminacién personal " extinge

electual ¢ Tez. rer, Peralta, Zulueta,

. : 2007),
Gonzalez-Torres y Sobrino, 2006). e 200

A continuacién se procederd a la descripcién de las mismas y se realizard una serie de

sugerencias y/o recomendaciones que conviene tener en cuenta a la hora de aplicarlas.
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2. ESCALA INTEGRAL DE CALIDAD DE VIDA:

2.1. Descripcién de la escala:

La creacién de la Escala Integral surgié como respuesta a las numerosas discusiones habidas tiempo
atrds acerca de si el concepto de calidad de vida es un constructo bdsicamente subjetivo o si por
el contrario entrafia también aspectos objetivos (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009). Asi,
fue desarrollada sobre el modelo tedrico que a este respecto ha tenido una mayor aceptacién hasta
el momento: el modelo multidimensional propuesto por Schalock y Verdugo (2003). Segtin este
modelo, la calidad de vida individual es entendida como un “estado deseado de bienestar personal
que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas (universales) y émicas (ligadas a la cultura);
(c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciada por factores personales y
ambientales”.

De este modo, el instrumento fue dividido en dos subescalas para abarcar los dos dmbitos
descritos en el pdrrafo anterior. La primera de ellas conforma la parte objetiva y se denomina
“Subescala de Calidad de Vida de Adultos para Profesionales” (CVAP), mientras que la segunda
entrafia la parte subjetiva y se llama “Subescala de Calidad de Vida para Adultos con Discapacidad
Intelectual” (CVAD).

La CVAP consta de 23 {tems repartidos en 5 dreas relacionadas con la calidad de vida
(autodeterminacién, inclusién social, bienestar laboral, bienestar material y bienestar emocional
y fisico) y que el profesional debe responder acerca de la persona con discapacidad intelectual
sobre la cual estd informando. En la CVAD, a estas 5 dreas se le suma la de bienestar familiar y
los ftems pasan a ser 39 en total, con un apartado final consistente en ordenar de mayor a menor
importancia las 8 dimensiones de calidad de vida propuestas por Schalock y Verdugo (2003):
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos. Para ello, en el manual de aplicacién de la
escala se ofrece como anexo una serie de tarjetas identificativas de cada una de dichas dimensiones,
de modo que el entrevistador pueda utilizarlas para ayudar a la persona con discapacidad intelectual

a colocarlas segtin su propia prioridad.

2.2. Recomendaciones para la aplicacién de la Escala Integral:

En el momento de aplicar este instrumento se ha de tener en cuenta que, en la CVAD, la persona que
seleccionemos como informante debe conocer en profundidad y en distintos contextos a la persona
que se estd valorando, de manera que sus respuestas sean lo mds adaptadas a la realidad posible y
permitan obtener unos resultados finales fiables. Y si durante la administracién de la escala le surge
alguna duda, es preferible que deje el {ftem en blanco hasta que pueda consultar a un familiar u otro

profesional que pueda aportarle los suficientes datos para contestarlo adecuadamente.
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Respecto a la administracién de la CVAD, en la mayoria de los casos hay que contar con un
entrevistador que reformule y aclare las preguntas de cara a una mejor comprensién por parte de
la persona con discapacidad intelectual, ya que, aunque la subescala se encuentra disefada como
autoinforme, ésta no podrd completarla correctamente a no ser que sus capacidades lo permitan.
Muchas veces, aquél que se halle en la figura de entrevistador, necesitard prepararse previamente
numerosos ejemplos y distintas formas de explicar el enunciado de cada item, de forma que a la hora
de aplicar la CVAD pueda asegurar un total entendimiento por parte del entrevistado. Ademds, no
conviene esperar a que éste ofrezca una de las respuestas predeterminadas que marca la subescala
(“totalmente de acuerdo”, “de acuerdo”, “en desacuerdo” o “totalmente en desacuerdo”). Gran parte
de los encuestados contestan de forma dicotémica (“si” o “no”), por lo que hay que ayudarles a

matizar su respuesta y, segtin la misma, proceder a su codificacion:

Tabla 1

RESPUESTA DEL ENTREVISTADO OPCION A MARCAR
Expresiones absolutas que indiquen un acuerdo integro con el enunciado. “Totalmente de acuerdo™

Expresiones relativas que signifiquen un acuerdo parcial con el item,
tales como “casi siempre” o “la mayoria de las veces”.

Expresiones relativas que signifiquen un desacuerdo parcial con el
enunciado, por ejemplo, “casi nunca” o “muy pocas veces”.
Expresiones absolutas que indiquen un desacuerdo total con el item. “Totalmente en desacuerdo”

“De acuerdo”

“En desacuerdo™

Elaboracién propia

Como principal resultado de esta escala se obtienen dos perfiles de calidad de vida: uno segin
la CVAP y otro segin la CVAD. En ellos, se muestran de forma gréfica las puntuaciones estindar
obtenidas en cada dimensién y el indice de calidad de vida, lo que permite visualizar de forma
inmediata y sencilla en qué dreas necesitard la persona con discapacidad intelectual un plan de
apoyo individualizado que pueda mejorar su calidad de vida. En ocasiones sucede que el perfil de la
escala objetiva difiere del de la escala subjetiva, lo cual, lejos de constituir un error o algo negativo,
puede enriquecer los resultados ofreciendo distintas perspectivas que deberdn ser evaluadas con un

mayor detenimiento.

3. ESCALA ARC DE AUTODETERMINACION PERSONAL.:

3.1. Descripcién de la escala:

La Escala de Autodeterminacién ARC (The Arc’s Self-Determination Scale) fue disefiada
originalmente por Michael Wehmeyer y publicada por primera vez en 1995. Dirigida principalmente
a adolescentes con discapacidad intelectual y/o dificultades de aprendizaje, su principal objetivo

consiste en proporcionar una medida de la autodeterminacién mediante el autoinforme del
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alumno. Asi, conforma un instrumento que facilita la toma de decisiones por parte de los alumnos
con discapacidad, de sus educadores y de los investigadores, permitiendo evaluar qué ambientes,
estrategias de enseflanza-aprendizaje y materiales curriculares posibilitan o impiden dicha
autodeterminacién.

Por su parte, la adaptacién espanola de la Escala ARC de autodeterminacién para adultos con
discapacidad intelectual, en su versién adecuada a un contexto sociolaboral, estd concebida para ser
aplicada a personas que trabajen en “entornos de la comunidad (vida independiente o con apoyo
limitado, trabajo competitivo o con apoyo limitado), en entornos integrados en la comunidad
(trabajo y vivienda protegidos) o en entornos no integrados (instituciones o programas de dfa)”
(Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzdlez-Torres y Sobrino, 2006, p. 117).

Dicho instrumento constituye un medio a través del cual los adultos con discapacidad
intelectual, haciendo uso de los apoyos necesarios, pueden: 1) evaluar sus propias creencias acerca
de si mismos y su autodeterminacién (empowerment evaluation); 2) trabajar cooperativamente
con los profesionales para identificar sus puntos fuertes y débiles; y 3) autoevaluar su progreso
en autodeterminacién a lo largo del tiempo (Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzdlez-Torres y
Sobrino, 2006). Asimismo, permite evaluar las necesidades y los cambios en el comportamiento
autodeterminado en la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual (Verdugo, Vicent y
Gdmez, 2000).

La escala estd conformada por 72 items divididos en cuatro secciones, tal y como se muestra

en la siguiente tabla:

Tabla 2. Descripcidn de la Escala de Autodeterminacién de Wehmeyer por 4reas

SECCIONES = - ; '
1. Grado de independencia de la persona, en relacidn con aspectos del cuidado
personal, tareas domésticas e interaccién con el ambiente.
Autonomia 2. Capacidad de eleccién o de actuar en funcién de las preferencias, creencias,
(items 1-32) intereses y capacidades (incluye el empleo del tiempo libre, el grado de
participacidn e interaccién en la comunidad, los planes y actuaciones en relacién
con la etapa p i6 i
Autorregulacién 1. Resolucién de problemas cognitivos interpersonales.
(items 33-41) 2. Establecimiento de metas y realizacién de tareas
Creencias de control y eficacia | Indicador global del control percibido: locus de control, autoeficacia y
_(items 42-57) expectativas de éxito
Autoconciencia, autoaceptacién, autoconfianza, o autoestima: comprension que
Autoconciencia un individuo tiene acerca de sus propias emociones, capacidades y limitaciones
(items 58-72) y el grado en que puede estar influido por otros o por sus propias motivaciones
v principios

(Peralta y Zulueta, 2003, p. 136)

3.2. Recomendaciones para aplicar la Escala ARC:

En la Seccién 1 hay que tener en cuenta la extensién con la que las personas evaluadas aplican
cada uno de los {tems, identificando no sélo la frecuencia sino la cantidad de actividades diferentes

que realiza dentro de los dmbitos a los que dichos items hacen mencidn; es decir, no es lo mismo
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una asiduidad alta en una sola tarea que una frecuencia algo mds baja en un abanico de tareas
mucho mayor. Por otra parte, y ya que las personas con discapacidad intelectual suelen encontrar
dificultades a la hora de discernir entre valoraciones que impliquen posiciones intermedias o hagan
mencién a expresiones relativas (Finlay y Lyons, 2001, en Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzdlez-
Torres y Sobrino, 2006), en esta primera seccidon se debe hacer incidencia en las cuatro posibles
respuestas que ofrece cada ftem, acortdndolas del modo que se expresa a continuacién para facilitar

su comprension y apoydndose en imdgenes o tarjetas que les sirvan para sopesar mejor sus respuestas:

Tabla 3
“No lo haces ni cuando tienes oportunidad.” “Nunca”
“Lo haces a veces cuando tienes oportunidad.” “A veces”
“Lo haces la mayoria de las veces que tienes oportunidad.” “Casi siempre”
“Lo haces cada vez que tienes oportunidad” “Siempre”

Elaboracién propia

En la Seccién 2A es muy conveniente realizar una adaptacién de los mismos a la realidad de
la persona en cuestién para que los enunciados le resulten significativos y pueda responder de una
manera mds acertada. Por ello es vital que el entrevistador, si no conoce en profundidad a la persona
con discapacidad intelectual a la cual estd aplicando la escala, dedique previamente un tiempo a
averiguar aspectos de su vida diaria que le ayuden a adaptar los items de dicha seccidn.

En la Seccién 3 se encuentran varios items que hacen referencia al mismo contenido para
poder comprobar la coherencia de las respuestas que la persona nos estd dando (46-57, 50-54, 51-
55y 52-56). Si el administrador de la escala observa una incoherencia entre dichos ftems deberd
realizar preguntas al entrevistado hasta obtener la informacién necesaria para discernir qué tendencia
es la correcta en su conducta habitual, procurando que no decline en sus contestaciones hacia el
sesgo de cortesfa.

Y, por dltimo, en la Seccidn 4 el entrevistador debe tener claro el significado de los items, ya
que concretamente el 61 (“Puedes gustar a la gente aunque no estés de acuerdo con ella”), el 63 (“Es
mejor ser ti mismo que ser popular”), el 64 (“La gente te aprecia porque ti también aprecias a la
gente”), el 66 (“Aceptas tus limitaciones”), el 69 (“Eres una persona importante”) y el 70 (“Sabes
cémo compensar tus limitaciones”), pueden presentar serios problemas a la hora de ser explicados
y conllevar diferentes significados segtin cada persona. Por ejemplo, el item 69 puede representar la
importancia que alguien puede tener para sus seres queridos o para el mundo en general, incluyendo
personas que le desconozcan, por lo que el concepto de importancia serfa bastante relativo y quien
administre la escala debe seleccionar un mismo contexto en el que incorporar dicha palabra para
que todos los entrevistados puedan comprenderla en un sentido idéntico y concretar asf el {tem.

Previamente, debemos esperar unos segundos y ver si la persona aventura un “depende”. De ser asi,
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hemos de pedirle que argumente su respuesta, y en caso de que alcance por si misma la conclusién
de que la importancia va en funcién del contexto en cuestién, marcaremos en la escala la mdxima
puntuacién (1 punto) sin olvidar registrar su razonamiento en el cuadernillo de anotaciones.

Una vez terminada la aplicacién del instrumento, resulta imprescindible revisar las respuestas
obtenidas y contrastarlas si es posible con algtin responsable relacionado directamente con el entorno
sociolaboral en el que se desenvuelva la persona evaluada, de modo que la valoracién sea precisa y

pueda facilitar la toma de decisiones.

4. ESCALA SIS DE INTENSIDAD DE APOYOS:

4.1. Descripcidn de la escala:

La Escala de Intensidad de Apoyos (Supports Intensity Scale) fue disefiada originalmente por
Thompson ez al. y publicada por la AAIDD! por primera vez en el ano 2004. A diferencia de los
tests de inteligencia y las escalas de conducta adaptativa, la SIS es un instrumento multidimensional
planteado para establecer el perfil e intensidad de las necesidades de apoyo (Ibdnez, Verdugo y Arias,
2007). Cambia asi la forma tradicional de evaluar a las personas con discapacidad intelectual y
permite asumir expectativas mds positivas en sus planes de vida, orientando las précticas profesionales
hacia la capacitacién del individuo (Verdugo, Nieto, Jorddn de Urries y Crespo, 2009).

Los apoyos a los que la SIS hace mencidn son aquellos “recursos y estrategias que promueven
los intereses y el bienestar de las personas y que tienen como resultado una mayor independencia y
productividad personal, mayor participacién en una sociedad interdependiente, mayor integracién
comunitaria y una mejor calidad de vida” (Thompson, Hughes, Schalock, Silverman, Tasse, Craig,
Campbell, Bryant y Rotholtz, 2002, p. 390).

1 AAIDD: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities. Anteriormente denominada AAMR (Ameri-
can Association on Mental Retardation).



1274 IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SfINDROME DE DOWN. LIBRO DE ACTAS

La SIS se encuentra dividida de la siguiente forma:

Grifica 1

Seccion 1:
Escala de necesidades
deapoyo

\

Seccion 2:

Escala suplemeniaria

de protecciony
defensa

\3

Seccién 3:
Lscala de necesidades
excepcionales de
apoyo médicoy
conduciual

\

Elaboracién propia

En la Seccién 1 se mide la intensidad de apoyos que un individuo necesita en 49 actividades
de su vida, referidas a las dreas de: vida en el hogar; vida en la comunidad; aprendizaje a lo largo de la
vida; empleo; salud y seguridad; e interaccién social; émbitos que se completan con las 8 actividades
pertenecientes al drea de proteccion y defensa que se encuentra en la Seccién 2. Cada una de dichas
actividades debe ser evaluada segtin los pardmetros de frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo de
apoyo que necesita la persona en cuestién.

La escala también valora 16 necesidades excepcionales de apoyo médico como parte de
la Seccién 3A y 13 necesidades excepcionales de apoyo conductual recogidas en la Seccién 3B,
debiendo ser cada una de ellas estimadas de acuerdo a la cantidad de apoyo requerida.

Segtin Verdugo, Arias e Ibdnez (20006), la SIS es capaz de ofrecer a los profesionales informacién

util y valiosa ya que contribuye a:

Grifica 2

Laident Serviralos profesionales encargadosde la Desarrollatenfoques
perso traves desu intervencion dir com lomas || 'equitabivos para financiarlos

o

senlugat objetivamenie p aquellas dreasque || apoyosparalas personas con
deen suCL esitan in mayor o menor apayo. discapacidad intelectual.

Elaboracién propia
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Pero quizd el verdadero valor de la SIS resida en “el enfoque ecoldgico que adopta, exigiendo
al profesional pensar en la persona como tal (con sus capacidades y debilidades), desprovista de
cualquier apoyo que pudiera recibir en el momento actual, y en relacién con una serie de actividades
de la vida diaria de distintos entornos” (Verdugo y Gutiérrez, 2009). Una vez obtenidos los datos,
es fundamental tener en cuenta sus intereses, metas y deseos para poder disefiar un plan de apoyos
individualizado que no se halle totalmente desvinculado de la persona y, por tanto, su puesta en

marcha pueda ser factible y tener un sentido real.

4.2. Recomendaciones para aplicar la SIS:

La persona que seleccionemos como entrevistador debe tener varios afios de experiencia en el dmbito
de la discapacidad intelectual, estar muy familiarizada con la SIS y haber dedicado buena parte de su
tiempo a entender con precision los objetivos que se persigue en cada item y sus correspondientes
pardmetros de medida. Ello se debe a que su aplicacién no es ficil: requiere un esfuerzo tanto por
parte de la persona que administra el instrumento como por parte del informante o de la persona
que estd siendo evaluada.

La funcién del administrador de la escala, aunque no aporte ningtin dato de cara a los
resultados finales, es quizd la mds importante, ya que de ella va a depender en gran medida la validez
y fiabilidad de los mismos. En manos de esta figura estd la comprensién de los diferentes enunciados
por parte de la persona que estd siendo sujeto de estudio y de los informadores. Debe tener fluidez
a la hora de encontrar ejemplos y contextualizar los items cuando requieran aclaraciones por parte
de éstos, y saber detectar cudndo estdn contestando al azar o tendiendo hacia el sesgo de cortesia
y procurar guiarles, sin influir en sus respuestas, hasta aquéllas que se ajusten verdaderamente a la
realidad. También ha de saber cémo comparar los datos aportados por los distintos informantes y a
quién acudir en caso de que éstos no puedan concretar alguna respuesta.

Resulta conveniente que los informantes sean familiares y/o profesionales que tengan un
contacto directo, actual y prolongado (al menos durante tres meses) en diversos entornos con la
persona que estd siendo evaluada, de modo que puedan hacer una valoracién real de sus necesidades
especificas de apoyo. Asimismo, es muy importante que la propia persona con discapacidad
intelectual sea entrevistada y pueda ser participe y tomar decisiones acerca del plan de apoyos
individualizado que se va a disefiar a partir de los resultados obtenidos. Ademds, la informacién
recogida a partir de sus respuestas resultard fundamental a la hora de evaluarlos, ya que permitird
comparar la percepcién que esta persona tiene de sus propias necesidades de apoyo con respecto a
la del resto de informantes y obtener asf una visién mds completa de éstas.

Por dltimo, y con respecto al desarrollo del plan de apoyos individualizado, hay que sefialar

que necesariamente debe redactarse en un lenguaje que:
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...describa de forma operativa e inequivoca los ambientes en que se desenvuelve y las
actividades que practica la persona con discapacidad durante una semana normal, asi
como los tipos de apoyo que van a ser proporcionados, su intensidad y quiénes lo van a

proporcionar (Verdugo, Arias e Ibdfez, 2007, p. 99).

Ademds, segin Verdugo, Arias e Ibdnez (2007), el plan individualizado de apoyos ha de

cubrir los siguientes aspectos:

Grifica 3

Un plande
[ seguimiento que

especifico

Los ambientesy
Los resultados ‘actividadezenlos
parsonales que I3 persona
egperados yrefiers estary
P P g
participar

nafurales POy gue giHardn
disponibles snacaesidades de
APOVO

Elaboracién propia

5. CONSIDERACIONES GENERALES:

Una de las cuestiones mds relevantes a tener en cuenta a la hora de aplicar cualquier escala consiste
en recalcar al entrevistado que debe contestar de forma sincera. Hay que incidir en que no hay
respuestas correctas o incorrectas y que éstas serdn totalmente confidenciales. De este modo
evitaremos su posible tendencia hacia la satisfaccién de los criterios de aceptabilidad social y/o el
sesgo de cortesfa (complacer al entrevistador ddndole la respuesta que cree serd aprobada).

Siempre se debe procurar un ambiente sin distracciones ni posibles interrupciones que puedan
alterar la concentracién de la persona con discapacidad intelectual. Asimismo, si el entrevistador

no conoce en profundidad a la persona en cuestién, deberd realizar previamente una primera toma
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de contacto en la que se produzca un acercamiento entre ambos y se inicie un proceso de confianza
que genere un nivel de seguridad éptimo, el cual permita obtener una mayor informacién por parte
del evaluado en la posterior aplicacién de la escala. Dicho de otra forma, se ha de procurar que la
persona entrevistada se encuentre cémoda en su situacién desde el principio.

En estos momentos iniciales es cuando se debe recordar a la persona con discapacidad
intelectual el propésito de la escala, en qué consiste y qué se hard con sus resultados, de modo que
sienta que su participacién en la misma le podrd ser de utilidad de cara a un futuro.

Por otra parte, si durante la administracién de la escala se observa una reaccién dubitativa,
se ha de dedicar el tiempo necesario a aclarar el enunciado del correspondiente item y sus distintas
alternativas de respuesta, hasta asegurarnos de una plena comprensiéon por parte del sujeto. Todo
ello sin influir en su eleccién ni ser directivo en la descripcién de las opciones de respuesta.

Aquellas contestaciones que no se ajusten a ninguna de las alternativas de respuesta establecidas
en la escala o que resulten llamativas por alguna razén, ofrezcan informacién relevante para la
posterior valoracién de los resultados, etc., deben ser transcritas literalmente de modo que no se
pierda ningtin dato que posteriormente pueda ser de utilidad. Asimismo, si el entrevistador tiene
que inducir o deducir alguna respuesta de la persona evaluada debido a que el item en cuestién
requiera cierto nivel de metacognicidn, debe registrarlo y contrastar ulteriormente dicha respuesta

con una persona de su entorno sociolaboral mds préximo.

6. CONCLUSIONES:

Tenemos la firme creencia de que la unién de estos tres instrumentos de evaluacién puede facilitar el
aumento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, ya que permite obtener
una visién global y completa de aquellos aspectos que éstas necesitan mejorar, facilitando el posterior
desarrollo de un plan de apoyos individualizado que tenga en cuenta todos sus resultados. Por ello
nos encontramos inmersas en la realizacién de una tesis doctoral que asi lo confirme y demuestre.
El Proyecto se titula “Mejora de la Calidad de Vida y la Autodeterminacién de las Personas
con Discapacidad Intelectual a través del Sistema de Apoyos y la Planificacién Centrada en la
Persona” y se halla inscrito en el Departamento de Didéctica y Teorfa de la Educacién, perteneciente
a la Facultad de Formacién de Profesorado y Educacién de la Universidad Auténoma de Madrid.
Esperamos y deseamos que sus conclusiones puedan finalmente conducir a la mejora de la

calidad de vida y la autodeterminacién de estas personas.
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Resumen:

Este poster tiene como objetivo presentar los resultados obtenidos en la aplicacién de la Escala GENCAT
(Verdugo, Arias, Gémez y Schalock, 2008, 2009) a una muestra de 586 personas con discapacidad
intelectual usuarias de servicios sociales en Catalufia. Para ello se utilizé la Escala GENCAT de calidad de
vida. Se trata de un cuestionario autoadministrado en el que el profesional responde a cuestiones observables
sobre la calidad de vida del usuario que consta de 69 items, enunciados en tercera persona, con formato
declarativo y organizados en las ocho dimensiones (Schalock y Verdugo, 2002/2003): Bienestar emocional
(BE), Bienestar fisico (BF), Bienestar material (BM), Desarrollo personal (DP), Autodeterminacién (AU),
Relaciones Interpersonales (RI), Inclusién social (IS) y Derechos (DE). El cuestionario proporciona un
indice global de calidad de vida, asi como puntuaciones en cada una de las ocho dimensiones y un perfil
de la calidad de vida de la persona. Los resultados obtenidos indicaron que: a) La fiabilidad de la escala
total es excelente. Se consideran buenas las observadas en Autodeterminacién y Bienestar emocional. El
restos de las dimensiones presentaron una fiabilidad moderada.; b) puntuaciones obtenidas se consideran en
general altas; los peores resultados se observaron en Autodeterminacién y Desarrollo personal; y ¢) la escala
que mds peso muestra a la hora de discriminar entre personas con calidad de vida alta media y baja es con
diferencia Autodeterminacidn, seguida a cierta distancia de Desarrollo personal y Derechos. Aquellas que

menos discriminan son Bienestar material y Bienestar fisico.
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EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON

DISCAPACIDAD INTELECTUAL.
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Tema 13: Calidad de vida

Péster:
Diferencias en la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual

en Argentina, Brasil y Colombia

Autores:

MiGuEeL ANGEL VERDUGO ALONSO
Laura E. GOMEZ SANCHEZ
BENITO ARIAS MARTINEZ

Parricia Navas MacHO

Resumen:

El objetivo de este péster consiste en analizar las posibles diferencias existentes entre los resultados de calidad
de vida obtenidos en Argentina, Colombia y Brasil mediante la aplicacién de la versién subjetiva de la
Escala INTEGRAL (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) a una muestra formada por 681 personas
con discapacidad intelectual (48% en Argentina, 22% en Colombia y 30% en Brasil). En este trabajo,
entendemos el concepto desde el modelo tedrico propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), en
el que la calidad de vida se entiende compuesta por ocho dimensiones: Bienestar emocional, Relaciones
interpersonales, Bienestar fisico, Bienestar material, Desarrollo personal, Autodeterminacién, Inclusién
social y Derechos. Los andlisis dieron lugar a diferencias significativas entre los tres paises en cuatro de las
ocho dimensiones, de tal modo que: a) los resultados obtenidos en Autodeterminacién en Colombia son
significativamente mds altos; sin embargo, los resultados son mds bajos en Relaciones interpersonales y
Derechos; b) los resultados obtenidos en Desarrollo personal y Autodeterminacion son significativamente
mds bajos que en el resto de los paises; y ¢) Argentina obtiene resultados significativamente mds bajos que
Colombia en Autodeterminacién. En conclusién, los mejores resultados en calidad de vida se obtienen en

Argentina, seguida de Brasil y Colombia respectivamente.
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DIFERENCIAS EN CALIDAD DE VIDA DEADULTOS CON

DISCAPACIDAD INTELECTUAL
EN ARGENTINA, BRASIL Y COLOMBIA

I\{iguel Angel Verdugo, Laura E. Gémez, Benito Arias,
Araceli Lopez, Maite Moreno y Leonor Cérdoba

Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO), Universidad de Salamanca (Espafia)
Universidad de Valladolid (Espania), Universidad de Buenos Aires (Argentina), Universidad de Fortaleza (Brasil)y
Universidad de Cali (Cofombia)
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Tema 13: Calidad de vida

Péster:
“La escala INTEGRAL de calidad de vida:
Andlisis preliminar con el modelo RSM (Rasch)”

Autores:

Laura E. GOMEZ
MiGUEL ANGEL VERDUGO
BENTTO ARIAS

Parricia Navas

Resumen:

Este pdster presenta los resultados preliminares de la versién subjetiva de la Escala INTEGRAL de Calidad de
Vida para adultos con discapacidad intelectual (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) desde el Modelo
de Escalas de Clasificacién (RSM, ‘Rating Scale Model’) (Andrich, 1978; Wright y Masters, 1982). Para ello,
se utilizé la versién subjetiva de la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009), que recoge
aspectos subjetivos de calidad de vida y refleja la valoracién y percepcién de la persona con discapacidad.
Los participantes del estudio fueron 681 personas con discapacidad intelectual (48% de Argentina, 22% de
Colombia y 30% de Brasil). Los resultados obtenidos mostraron que: 1) la escala evaltia un amplio rango
de resultados personales relacionados con la calidad de vida; 2) la fiabilidad de separacién de los items
resulté muy adecuada (=.99), mientras la fiabilidad de separacién de las personas fue moderada en la mayor
parte de las dimensiones; y 3) es un instrumento adecuado para evaluar la calidad de vida de personas con

discapacidad intelectual el Argentina, Brasil y Colombia.
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LA ESCALA INTEGRAL DE CALIDAD DE VID: ALISIS

PRELIMINAR CON EL MODELO RSM (RASCH)

Laura E. Gomez, Miguel Angel Verdugo, Benito Arias y Patricia Navas

Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), Universidad de Salamanca
Universidad de Valladolid
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Tema 13: Calidad de vida

Péster:
“La Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD

y su adaptacién al contexto espanol”

Autores:
VERDUGO, M.A.
Navas, P.
Arias, B.

GOMEz, L.

Resumen:

Entendemos por discapacidad intelectual una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
Sfuncionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, que se manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y
prdcticas. Esta discapacidad comienza antes de los 18 aios (Luckasson et al., 2002/2004, Schalock et al., 2007;
Wehmeyer et al., 2008).

Dada la ausencia de instrumentos de evaluacién acordes con la actual definicién de conducta adaprativa,
el objetivo de nuestra investigacion consiste en traducir y validar rigurosamente al espafiol la Escala de
Diagnostico de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive Behavior Scale, DABS) dela Asociacién Americana
de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, AAIDD. Este instrumento, se focaliza en el diagnéstico de
limitaciones significativas en conducta adaptativa entendida esta como el conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y prdcticas que han sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria. (Luckasson et al.,
2002/2004) y se dirige a personas con discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 4 y los
21 afios. Consta de 3 subescalas de manera acorde a las actuales definiciones propuestas por la AAIDD:
Habilidades Conceptuales, Habilidades Sociales y Habilidades Prdcticas.

Tras un riguroso proceso de traduccién y adaptacién, la DABS fue inicialmente aplicada a un conjunto de
102 personas, con y sin discapacidad intelectual. Las propiedades psicométricas del instrumento y la correcta
calibracién de sus {tems fueron estudiadas mediante procedimientos de andlisis basados en los modelos de la

Teorfa de Respuesta al [tem (Rasch Rating Scale Model, modelo logistico de un pardmetro).

El instrumento elaborado y los datos obtenidos tras su aplicacién permitirdn realizar una evaluacién mds
precisa de las limitaciones en conducta adaptativa, y por tanto un mejor diagndstico discriminativo de

discapacidad intelectual/retraso mental.
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Tema 13: Calidad de vida

Péster:

Sindrome de Down y aprendizaje en el aula

AUTORES:

GONZALEZ JIMENEZ, EMILIO

GoNzALEZ JIMENEZ, MARIA DEL CARMEN?

Arvarez FERRE, JupIT

AHMED S.M. BATRAN*

Pozo Cano, MarfA DOLORES’

TrisTAN FERNANDEZ, JUAN MIGUEL®

Departamento de Enfermeria, Universidad de Granada"*>°
Colegio Publico Pilar Izquierdo, (Hijar) Granada’
Hospital Universitario San Rafael, Granada®

Resumen:

1. Introduccién

Los nifios con sindrome de Down muestran un desarrollo psicomotor mds lento. Desde el punto de vista
psicofisioldgico, sus caracteristicas y ritmos de aprendizaje muestran a menudo patrones distintos en
determinados procesos mentales, como la memoria, la atencién y el lenguaje. Sin embargo, el desarrollo de
otros aspectos, como la curiosidad, el interés y la satisfaccién de una necesidad se ven estrechamente unidos
a su edad cronolégica. Esta circunstancia implica la necesidad de que no sean comparados con otros nifios
mds jévenes, a pesar de que sus edades mentales sean equivalentes o similares. De todo ello se infiere una

determinada serie de peculiaridades, en lo que a su proceso de aprendizaje en el aula se refiere.

Como primera providencia, conviene destacar la importancia de una intervencién lo mds temprana posible.
Dicha intervencidn tiene como principal objetivo evitar la desvinculacién del medio en el que se desenvuelven,
asi como también la tendencia a encerrarse en si mismos. Y es que si en ese ambiente las limitaciones son
las que imperan a la hora de definir al nifio, estardn inexorablemente abocados a un determinismo genético,

i « »
segtin el cual, e es lo que se nace”.

Por tanto, para un adecuado desarrollo psicofisiolégico del nifio, resulta esencial que los profesionales de

la educacién aprovechen la plasticidad neuronal inherente a los primeros anos de sus vidas. Para ello, se les
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proporcionan estimulos visuales, si los auditivos son peor percibidos, asi como tantos apoyos y ayudas como
sean necesarios para que esos nifios mantengan una adecuada actitud hacia el aprendizaje. No se olvide que

cualquier aprendizaje, por simple que parezca, resulta mds complejo para el menor.

La profesional docente debe ser consciente de que los comienzos son lentos y poco reactivos, y que aunque
existen épocas de avance evidente, otras se perciben como de estancamiento o incluso retroceso. No obstante,
ello no debe suponer en ningtin caso que se ha llegado al final de sus posibilidades o la cota mdxima; entre
otros motivos, porque esta cuestion resulta imposible de definir, en tanto que la capacidad de aprender no se

detiene ni comporta un limite preestablecido desde el nacimiento.

Por todo ello, el proceso de integracién de los nifios con sindrome de Down en el dmbito escolar ha
constituido, y continda siéndolo adn en la actualidad, un reto para el personal docente de los centros
educativos. Aunque el aprendizaje de los alumnos con sindrome de Down se prolongue mds alld del periodo
escolar obligatorio, el sistema educativo debe poner a disposicién del cuerpo docente cuantos medios sean
necesarios para intentar desarrollar en ese tiempo las mismas capacidades de este alumnado que del resto, a

pesar de que la profundidad en los contenidos no sea equiparable.

Ahora bien, el criterio para la eleccién de los objetivos y los contenidos que deben componer el curriculum
y su adaptacién al nifio con dicho sindrome, debe ser la funcionalidad de los aprendizajes, esto es, que sean
aquellos que les permitan vivir su vida con la mayor autonomia y en las mejores condiciones posibles. Asi

pues, los principios rectores de dicho curriculum podrian ser los siguientes:

1. Facilitar la comprensién de toda una serie de mensajes hablados y escritos, habituales en la vida ordinaria

familiar y para el desenvolvimiento social habitual.

2. Dar a entender el concepto de horario y la necesidad de respetarlo para acudir puntualmente al trabajo,

realizar visitas, hacer compras, ir al cine, etcétera.
3. Conocer y manejar ciertos aspectos imprescindibles de la economia doméstica.

4. Asimilar y mantener un conjunto de normas y hdbitos sociales, como la higiene personal, guardar turno

de conversacion, cémo pedir las cosas, etcétera.

Para ello se deben desarrollar todas las estrategias internas y ensefiar a utilizar con provecho todos los apoyos
externos que compensen en lo posible la limitada actividad interna; la generalizacién de lo particular no suele

darse con facilidad, por lo que serd necesario repetir la misma experiencia en contextos diferentes.

A pesar del camino avanzado, todavia resulta dificil en la actualidad contar con este tipo de alumnado
o . . 4 M : Z M
participando dentro de una clase, ya que, como consecuencia de las modernas técnicas de diagndstico, hoy
es posible detectar este sindrome en estadios muy tempranos de la gestacién. Asi y todo, es posible que el
personal docente de educacién infantil tenga en su clase algin alumno con dicho sindrome. En este sentido,
resulta fundamental que el equipo docente de educacién infantil conozca y esté entrenado en el proceso de
educacién e integracién de estos alumnos con el resto de miembros de la clase, asi como para adaptar los

diversos materiales dentro del aula.
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2. Objetivos

El objetivo de este trabajo ha sido establecer en el dmbito educativo un procedimiento bdsico de intervencién
que permita al docente integrar al alumno con dicho sindrome en los contenidos de aprendizaje de sus
compafieros.

3. Material y metodologia

Para el desarrollo del presente trabajo se ha llevado a cabo una revisién de 40 trabajos cientificos publicados
en Medline durante los dltimos cinco afos. Se efectia un examen minucioso de todos ellos, asi como de
las consideraciones mds novedosas descritas en ellos sobre el proceso de aprendizaje de estos alumnos, sus

dificultades en ese proceso y la metodologfa diddctica a emplear por los profesionales docentes.

4. Resultados

Tras el andlisis de la bibliografia consultada y de acuerdo con los diferentes estudios se han obtenido los

siguientes resultados:

* El tutor debe solicitar informacién al especialista de audicién y lenguaje acerca de las dificultades que

posee el alumno antes de comenzar el curso escolar.
*  Siempre se le debe situar con aquellos companeros con quienes mejor se lleve.

*  Sélo se les puede iniciar en la lectura cuando hayan desarrollado una adecuada integracién de su esquema
corporal, un buen desarrollo de la memoria de la atencién, minima organizacién espacio-temporal y un

lenguaje bdsico.

*  El docente debe poner el acento en los recursos y en las potencialidades y no en las limitaciones de estos

alumnos.

*  Se le deben hacer comprensibles las dificultades a sus posibilidades de entendimiento y no presuponer

su falta de capacidad; se deben buscar estrategias de acceso.

* El tutor debe atribuir el “éxito” a sus habilidades y a su esfuerzo; en cambio, el “fracaso” debe ser

atribuido a estrategias inadecuadas y nunca a su incapacidad.

*  El tutor debe evitar por todos los medios que el nifio se vea indefenso.

5. Conclusiones

Teniendo en cuenta la bibliografia y los diferentes autores consultados, las conclusiones que se derivan de esta

revisién-actualizacién bibliogrifica son las siguientes:

* El docente deberfa trabajar con el nifio los mismos contenidos que lo estdn siendo con el resto de

compaiieros de la clase, aunque con fichas y materiales adecuados a su nivel y a su capacidad intelectual.

* El profesional docente debe fomentar la implicacién del nifio con el resto del grupo, procurando su

participacién en los ejercicios de clase para con ello implicarle en cada actividad.

*  El tutor debe practicar todos los aprendizajes con el mayor nimero de vias posibles (visual, tdctil, olfativa,

auditiva y gustativa); todas las actividades deben ser en todo momento sistemdticas y secuenciadas.
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* Habida cuenta que presentan unas necesidades educativas especificas, la explicacién de los contenidos

debe tener lugar de la forma mds visual y diddctica posible.

6. Referencias:

Rondal JA. (1995). Especificidad sistémica del lenguaje en el Sindrome de Down. Aspectos especificos. Juan
Perera (editor.). Editorial Masson, Barcelona.

Florez J; Troncoso MV (1991). Sindrome de Down y Educacién. Editorial Masson-Salvat Medicina. Madrid.

Sdnchez Rodriguez, J. (1996) Jugando y aprendiendo juntos. Un modelo de intervencién diddctico para
favorecer el desarrollo de los nifios y nifias con Sindrome de Down. Mdlaga: Ediciones Aljibe
Buckley, S. (1995): Aprendizaje de la lectura como ensefianza del lenguaje en nifios conS.D.: resultados y

significado tedrico, capitulo 8, en Sindrome de Down. Aspectos especificos, Juan Perera (director)

Barcelona: Ed. Masson

Hurtado Murillo, E (1995) El lenguage en los nisios con Sindrome de Down. Valencia: Promolibro.
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TEMA 14:
PREVISION ECONOMICA Y DISPONIBILIDAD DE MEDIOS

Ponencia:
Previsién econémica y disponibilidad de medios. Andlisis de la Situacidn.

Necesidades actuales de las Personas con Sindrome de Down

Autora:

Miriam PooLE
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Nuevas formas de vida, nuevas necesidades producidas por los cambios demogrificos, econémicos
y sociales se plantean en la trayectoria vital de las personas con Sindrome de Down, pero sin una
prevision econémica adecuada y eficaz no serd posible llevar a cabo estos retos planteados.

En primer lugar para una planificacién econémica adecuada se plantea como factor clave
analizar las demandas actuales de las personas con Sindrome de Down segtin la manera de vida que
quieren elegir y la disponibilidad de medios publicos y privados que provee nuestra sociedad actual.
Veamos algunos datos puntuales:

En Espafa viven alrededor de 34.000 personas con sindrome de Down, segtin los datos
aportados por la ultima Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia, EDAD 2008 del Instituto Nacional de Estadistica (INE)

La trayectoria vital actual del colectivo Sindrome de Down se centra en la adquisicién de
habilidades para aumentar la autonomfa personal en la escolarizacién, durante la infancia, as{ como
en la integracién social y laboral cuando llegan a adultas. En estos dos tltimos aspectos sefialar que,
aunque el empleo de las personas con Sindrome de Down se ha incrementado en mds de un 66%
en los dltimos afios, sigue existiendo un importante déficit de inclusién laboral (mds de un 60%)
de las personas con discapacidad intelectual en condiciones de trabajar, segin un estudio realizado
por FEAPS en 2009 y esto incide en su futuro econémico.

En la situacién actual vemos que la crisis econédmica que estamos viviendo afecta de manera
especial a nuestro colectivo (descenso en 2009 de un 11,38% de los contratos de personas con
discapacidad), y en este sentido debemos atender la recomendacién del CERMI cuando pide que se
tenga en cuenta el sobrecoste econémico de la discapacidad, ocasionado por la necesidad de afrontar
gastos extraordinarios en bienes y servicios de apoyo indispensables. (Manifiesto del CERMI en el
Dia de la Discapacidad 2009)

Y por tltimo destacar que la investigacién y el progreso cientifico, los planes de prevencién y
control, la inversién en infraestructura sanitaria y los cambios sociales y culturales, junto con otros
factores de similar naturaleza, han dado lugar al aumento de un fenémeno de cardcter universal
que ha sido el envejecimiento de la poblacién y en particular el de las personas con Sindrome de
Down. En el momento actual la esperanza media de vida de las personas con Sindrome de Down se
encuentra entre 55 y en torno a los 60 afos y hasta hace un par de décadas, no llegaban a sobrepasar
los 30, pero no debemos incurrir en el error de equiparar la edad de deterioro fisico de los padres
con la de los hijos con Sindrome de Down, ya que como todos conocen ese envejecimiento se
produce en ellos de forma mds prematura.

Esta nueva situacién evidencia una falta de adaptacién de los recursos para abordar las
necesidades que puedan manifestarse en la vejez. Hasta ahora la persona con discapacidad se
encontraba atendida durante toda su vida en su entorno familiar, normalmente por sus padres.
En la actualidad, con los cambios sociales y econémicos que antes citdbamos, nos encontramos

una unidad familiar en la que necesariamente trabajan ambos cényuges, agravdndose la situaciéon
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cuando la persona con discapacidad envejece a una edad prematura, reclamando esta situacién
nuevos y mayores apoyos en una unidad familiar que ha pasado de tener una persona dependiente
a probablemente tres.

Es necesario preparar su futuro, valorando las capacidades que cada persona posee, que son
tnicas y diferentes, el grado de independencia que pueden asumir en funcién de esas capacidades
y las circunstancias que previsiblemente marcaran el ambiente familiar en esa etapa de la vida que
queremos asegurar. El vacio existente en prestaciones para este colectivo mayor de 50 anos viene a
agravar la incertidumbre de los padres respecto al futuro.

Ademds los nuevos retos sociales plantean la consecucién de una vida auténoma e
independiente, lo que conlleva cambios en el modelo de atencién. Las mayores posibilidades de
supervivencia deben hacernos reflexionar acerca de la atencién mds adecuada para satisfacer sus

necesidades y dar respuesta a sus demandas mediante una previsién econémica adecuada y eficaz.

PREVISION ECONOMICA. DISPONIBILIDAD ACTUAL DE MEDIOS:

El art. 28 de la “Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
20067 seniala que “los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel
de vida adecuado para ellas y sus familias. ... Y adoptardn las medidas pertinentes para salvaguardar y
promover el ejercicio de este derecho sin discriminacidn por motivos de discapacidad’.

En el documento de 2008 sobre el “La Convencién Internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento juridico espanol” del Instituto de
Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III de Madrid se sefiala que ‘es
obvio que uno de los elementos que favorecen el bienestar de las personas con discapacidad es la existencia
de medios econdmicos que les permitan atender adecuadamente sus necesidades vitales. Aunque para
cumplir este objetivo de suficiencia econdmica es fundamental la intervencidn estatal, que debe facilitar a
las personas con discapacidad el acceso a un empleo digno, establecer un sistema de prestaciones econdmicas,
ayudas y subvenciones que les beneficien y politicas fiscales que les sean favorables, también cabe pensar en
la articulacidn de figuras juridicas, propias del Derecho privado, que permitan a los particulares proveer
a las necesidades de las personas con discapacidad”. Todos estos aspectos los estudiaremos a lo largo de
esta exposicion.

Actualmente, en nuestro pais, en cuanto a disponibilidad de medios de previsién econémica
en el dmbito de la discapacidad, la administracién puablica garantiza la existencia de una serie de
prestaciones, las que analizaremos bajo el epigrafe de Medios priblicos. Pero es aceptado publicamente
que dichas prestaciones deben ser complementadas mediante sistemas privados para una adecuada
previsién econdémica que cubra las necesidades de la persona con discapacidad, que seguidamente

analizaremos como Medios privados.
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a) Medios piiblicos:

En este apartado se presenta una revisién de las principales soluciones adoptadas por parte de los
poderes publicos en el intento de garantizar el estado del bienestar de las personas con discapacidad
y son:

1. Prestaciones sociales publicas.

2. Prestaciones en la Ley de de Promocién de la Autonomia personal y atencién a las personas

en situacién de dependencia.

1. PRESTACIONES SOCIALES PUBLICAS

Las prestaciones que el Sistema Publico de la Seguridad Social ofrece para personas con discapacidad

son las siguientes:

1.1. Pensién no contributiva de invalidez

Es una prestacién econémica periddica que se reconoce por padecer un determinado grado de
discapacidad o de enfermedad crénica y carecer de rentas o ingresos suficientes. Asegura a todos los
ciudadanos una prestacién econémica, asistencia médico-farmacéutica gratuita y servicios sociales
complementarios, aunque no se haya cotizado nunca a la Seguridad Social o se haya hecho de forma
insuficiente para tener derecho a una Pensién Contributiva.

Pueden ser beneficiarios los ciudadanos espafioles y nacionales de otros pafses con residencia
en Espana que Tengan 18 afos o mds y menos de 65 y Tener una discapacidad reconocida con un

grado igual o superior al 65%.

1.2. Prestacién familiar por hijo a cargo

Es la asignacién econémica que se reconoce por cada hijo a cargo del beneficiario, menor de 18 afios
con una discapacidad de al menos un 33%, o mayor, afectado de una discapacidad en grado igual

o superior al 65%

1.3. Prestaciones de integracién social de las personas con discapacidad

Son las prestaciones establecidas en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de
Minusvélidos. Solamente perciben estas prestaciones quienes las solicitaron en su dfa con anterioridad
a su eliminacién legal. Como requisito esta el tener una disminucién fisica, psiquica o sensorial en
grado igual o superior al 33%. Son las siguientes:

* Subsidio de garantia de ingresos minimos y subsidio por ayuda de tercera persona.
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* Subsidio de movilidad y compensacién para gastos de transporte. Es una prestacién
econémica periédica destinada a atender los gastos extraordinarios originados por
desplazamientos fuera del domicilio habitual en medios de transporte no colectivos.

* Asistencia Sanitaria y Farmacéutica. Es una prestacién para aquellas personas con
discapacidad que no tienen derecho a ella en el régimen de la Seguridad Social u otros
andlogos, cuya finalidad es prestar los servicios conducentes a conservar y restablecer la

salud de los beneficiarios.

2. PRESTACIONES EN LA LEY DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y ATENCION A LAS PERSONAS EN SITUACION DE
DEPENDENCIA

Mids de un millén de personas en situacién de dependencia son los destinatarios de la Ley 39/20006,
de 14 de diciembre. La implantacién de la Ley serd progresiva. Una vez definida la situacién
personal, los profesionales de los servicios sociales elaborardn un Programa Individual de Atencién,
que incluird los servicios y prestaciones que la persona necesite que irdn destinadas, por una parte,
a la promocién de la autonomia personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas con
dificultades para la realizacién de las actividades bdsicas de la vida diaria. La capacidad econémica
del beneficiario se tendrd en cuenta para fijar la participacién del beneficiario en las prestaciones y
servicios.

En cuanto a los servicios, en la actualidad, el principio que predomina es la permanencia en
el domicilio que no garantiza que las tareas de cuidado se lleven a cabo por personal cualificado
(fuente: SAAD-IMSERSO 1 Abril 2010). No se prevén alternativas a la residencia, lo cual,
desde el punto de vista de la autonomia y de la independencia contemplados en la Convencién
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad constituye una gran carencia. En
concreto, quedan parcialmente sin contenido en el Estado espafol, y en lo que a las personas con
discapacidad respecta, los derechos a la movilidad y a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad (articulo 19) (Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008). La
Fundacién DOWN ESPANA reclama desde hace tiempo al Gobierno que impulse el desarrollo de
una normativa que promocione los servicios de autonomia personal.

En cuanto a las Prestaciones econémicas de la Ley, al igual que los servicios, estardn sujetas
al grado y nivel de dependencia y capacidad econédmica del beneficiario, cada afo se establecerd su
cuantia y se distribuyen de la siguiente manera:

*  Prestacion econdmica vinculada al servicio: tiene como objeto la cobertura de los gastos

del servicio contemplado en el Programa Individual de Atencién (PIA) que haya sido
aprobado para los beneficiarios. Su percepcién es reconocida para todos aquellos casos en

que no sea posible la prestacién del propio servicio, al que estd vinculada.
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Segtin diversos estudios de valoracién sobre la Ley 39/2006 publicados en los afios 2008 y
2009, las cuantias establecidas para esta prestacién econémica en la préctica son inferiores
al coste real de los servicios, lo cual no respeta el principio de equidad en la atencién
que marca esta Ley. Esta serfa una razén fundamental para recomendar a las distintas
Administraciones desarrollar los servicios de atencién que la propia Ley establece.

Prestacion econdmica para cuidados en el medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales:

Su finalidad es mantener al beneficiario en su domicilio atendido por cuidadores no
profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de convivencia y de habitabilidad
de la vivienda. El cuidador no profesional deberd ser mayor de edad, residir legalmente
en Espafia, ser cényuge o pariente por consanguinidad, afinidad o adopcién hasta
el tercer grado de parentesco.
Se sefala en la Ley su cardcter excepcional. Actualmente, segtin datos del “Informe final
del Grupo de expertos para la evaluacién del desarrollo y efectiva aplicacién de la ley
39/2007”, el modelo de atencién de la Ley sigue siendo el tradicional (atencién informal):
la combinacién de residencia (19,4% de las prestaciones) y cuidados familiares (51,5%).
(IMSERSO, 2009)

*  Prestacién econdmica de asistencia personal: Tiene por objeto la promocién de la autonomia
personal de las personas en situacién de gran dependencia y consiste en el reconocimiento
al beneficiario de una prestacién econémica, dirigida a contribuir a la financiacién del
coste de la contratacién de una asistencia personal, durante un nimero determinado
de horas. Resulta de gran importancia para que el beneficiario pueda desarrollar con la
mayor autonomia posible las actividades de su vida diaria), acceso a la educacién o al
empleo, apoyos necesarios en el ocio y la cultura.

Se contemplan deducciones en estas prestaciones por prestaciones de andloga naturaleza
y finalidad, tales como: Complemento de gran invalidez, Complemento de la asignacién
econdmica por hijo a cargo mayor de 18 afios con un grado de minusvalia igual o superior
al 75%, Complemento por necesidad de tercera persona de la pensién de invalidez no

contributiva y Subsidio de ayuda a tercera persona

Y ademds se sefialan Incompatibilidades entre servicios y prestaciones, tales como La atencién
residencial es incompatible con cualquier otro recurso y la prestacién econémica para cuidados en el
entorno familiar es incompatible con la atencién residencial y de centro de dia. La compatibilidad
entre el resto de los servicios se adecuard a las necesidades personales. Actualmente algunas CCAA
han publicado normativas para poder compatibilizar algunos servicios y prestaciones.

Asimismo, el articulo 33 de la Ley establece que la capacidad econdmica del beneficiario
se tendrd en cuenta para fijar la participacién del beneficiario en el coste de los servicios y para

la determinacién de la cuantia de las prestaciones econémicas. La capacidad econdémica personal
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de los beneficiarios se determinard en atencién a su renta y su patrimonio. Se considera renta los
ingresos del beneficiario, derivados tanto del trabajo como del capital.

Las Administraciones competentes fijardn un indicador de referenciaalos efectos de determinar
la participacién en el coste de los servicios. La actual reglamentacién sobre los criterios de copago
(Diciembre 2008) establece que la aportacién media de cada usuario en concepto de copago de los
servicios de dependencia se situara entre el 30% y el 50% hasta un mdximo del 90% para aquellos
que se lo puedan permitir. Esto nos lleva a determinar que existe una gran dificultad en conseguir
que el sistema sea universal y que no deje fuera a quienes no tengan capacidad econdmica suficiente
para afrontar el copago.

Segtin el informe del grupo de expertos que realizaron la evaluacién de la Ley publicado en
noviembre de 2009: “La financiacién privada de la dependencia, una vez asegurada la financiacion
pitblica, debe formar parte del conjunto del sistema. Mds alld del copago los individuos deberian poder optar
por los servicios de dependencia libremente ofertados por los proveedores mediante férmulas debidamente
reguladas para tal propdsito. Entre estas se encuentran las hipotecas inversas o los seguros privados de
dependencia, instrumentos privados de financiacidn destinados a las personas que se encuentran o se
podrian encontrar en situacion de dependencia® (IMSERSO, 2009)

En el informe de 2007 “La previsién y el ahorro ante el envejecimiento de la poblacién”
Manuel Alfaro y colaboradores propugnan incentivar el ahorro a largo plazo para afrontar los retos
derivados de la atencién a la dependencia. También destaca la incentivacién fiscal del ahorro y
poder decidir entre los diferentes instrumentos privados de financiacién que existen en el mercado.

Por tanto, parece de gran interés tener en cuenta todas las posibilidades que van emergiendo
desde el sector privado y que pueden representar un papel clave y de utilidad a la previsién econémica

en el dmbito de las personas con Sindrome de Down.

A continuacién analizaremos los medios privados disponibles:
b) Medios privados.

1. Mutualidades de Previsién social

2. Entidades financieras y Compaifias de seguros

3. El Seguro de Dependencia

1. Mutualidades de Previsién social

Una Mutualidad es una asociacién de personas cuyo objeto es dar a través del seguro la solucién
adecuada a un problema comin que no encuentra respuesta en el mercado tradicional, distribuyendo
los costes entre todos sus miembros. Las Mutualidades por tanto son entidades basadas en la
solidaridad y la ausencia de animo de lucro, representan una forma moderna de organizacién de la
previsién social, a pesar de ser la forma mas antigua de seguro que existe, ha conservado su vigencia

hasta hoy siendo tradicional en los paises riberefios del Mediterrdneo. Otorgando prestaciones de
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pensiones en los supuestos de jubilacién, viudedad, orfandad, invalidez, enfermedad o pérdida
temporal de trabajo.

Las Mutualidades de Prevision Social, ademds de sus propias especificidades, tienen la
naturaleza legal propia de entidades aseguradoras, con una serie de caracteristicas sociales que las
diferencian del resto de entidades aseguradoras, como son:

* Ausencia de 4dnimo de lucro.

* Sociedades de personas y no de capitales.

* Participacién democritica.

* Autogestién.

*  Objetivo bdsico, la previsién social.

La razén de ser y objetivos de las aportaciones a sistemas de previsién social en el dmbito
de las personas con discapacidad intelectual son ficiles de entender Partimos de la base que lo
mas adecuado para este colectivo son unos ingresos mensuales permanentes y vitalicios para una
existencia digna hasta que fallezca. Los familiares de la persona con discapacidad aportan cuotas a una
Mutualidad. Dicha aportacién tiene un beneficiario directo que serd la persona con discapacidad.
Por lo tanto, cuando se produzca el hecho causante, el beneficiario recibirfa la prestacién establecida
ya sea en forma de servicios, de capital o de renta a favor del mismo.

Diversos estudios a lo largo de estos afios evidencian la falta de ofertas del sector asegurador
para los sectores de la discapacidad en general y especialmente para las personas con discapacidad
intelectual, llegando incluso a no ser personas asegurables por razén de su discapacidad. Esa etapa
esta afortunadamente en proceso de superacién gracias como siempre al trabajo y el esfuerzo de los
padres y las organizaciones en estado de superacién de barreras. Por esta razén en 1974 un grupo
de padres con el apoyo de FEAPS puso en marcha la Mutualidad Pro Subnormales, Mutualdis.
Entre sus objetivos, pagar pensiones vitalicias a sus hijos con discapacidad, al fallecimiento del
mutualista y recoger las necesidades en continua evolucién de las familias con el fin de aportar
soluciones en varios dmbitos: salud, accidentes, responsabilidad civil, atencién temporal, asistencia
domiciliaria..... Su objetivo, que el colectivo de personas con discapacidad (ese gran desconocido
para las Cias. Aseguradoras) tenga las mismas oportunidades que cualquier otro ciudadano en lo que
a seguros se refiere y eso significa, no solo que pueda contratar seguros, que realmente contemplen
sus particularidades y a su justo precio, si no que tenga mas de una opcién para elegir y se pueda
adaptar a sus necesidades particulares.

Las propuestas de aquella mutualidad inicial, luego Mutualdis y tras su fusién Divina Pastora,
siempre se han dirigido —de forma preferente— a garantizar el futuro, para que las personas con
discapacidad contasen con medios econémicos que posibilitaran el mantenimiento de su calidad
de vida, una vez que los padres faltaran. En la Musualidad todos los beneficiarios son personas con
discapacidad intelectual ya estén atendidas en centros, o asociaciones o en su propio domici

Las prestaciones que ofertan son las siguientes:



II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS 1303

* Rentas Inmediatas, temporales o vitalicias que el beneficiario empieza a percibir desde el
mismo momento en que se contrata la péliza, y durante un periodo de tiempo previamente
establecido, o hasta el fallecimiento del beneficiario, la persona con discapacidad.

* Rentas Vitalicias Diferidas que percibird el beneficiario con discapacidad una vez haya
fallecido el mutualista. Tiene multiples modalidades para que el mutualista escoja la que
mds le conviene.

* También nos proponen Planes que permiten ahorrar al mutualista en la medida de
sus posibilidades y siempre a favor de la persona con discapacidad designada como
Beneficiaria. El mutualista puede modificar sus aportaciones en cualquier momento,
reducirlas, incrementarlas o incluso suspenderlas de forma temporal o definitiva. También

puede realizar aportaciones extraordinarias.

Ventajas ante otros productos del mercado:

* La renta vitalicia constituida a través de estos productos es el instrumento mds eficiente
y seguro.

* Estd disenado para las personas con discapacidad exclusivamente y se adapta a las
necesidades de cada familia.

* El capital estd totalmente garantizado y no se expone a las fluctuaciones del mercado
financiero.

*  Su costo es inferior al ofrecido por otras aseguradoras o entidades financieras porque estos
sistemas no tienen accionistas a los que distribuir beneficios

* El capital se incrementa con la participacién en beneficios.

* Puede rescatarse en cualquier momento

Nuevamente es importante recordar que estos productos se configuran como complementarios
al sector publico y de lo que se trata es de aumentar el nivel de bienestar de la persona con discapacidad
en el momento en que lo pueda necesitar. Como hemos puesto de manifiesto en varias ocasiones,
es necesario que el gestor de las propuestas sea una entidad que conozca la problemdtica del sector
de la discapacidad, cuyos profesionales puedan asesorar convenientemente sobre la mejor solucién
dependiendo de los multiples factores que influyen en una persona con discapacidad: el tipo de
discapacidad, la posibilidad o no de encontrar trabajo, la cantidad de dinero que deberd gastar en
su propio mantenimiento, ya que el tipo de discapacidad influye mucho en los gastos vitales de la
persona.

Mutualdis hoy Divina Pastora, heredera de la experiencia de 35 anos de trabajo y servicios al
colectivo de las personas con discapacidad intelectual, en los que se ha constituido en un referente
a nivel nacional, participando activamente en los distintos foros de opinién, informacién y

orientacién que se constituyen en este dmbito, ha dado un paso mas en su evolucién fusiondndose
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con la Mutualidad General de Prevision del Hogar Divina Pastora para ser mas eficiente en la gestién
financiera de sus recursos. Mutualdis ha reciclado su identidad propia(los padres) por la garantia de
recibir mejores pensiones.

Por su especializacién Mutualdis puede aportar el conocimiento necesario de la situacién de
dependencia para poder ofrecer una cobertura efectiva a las personas dependientes. Por su capacidad
econémica, Divina Pastora puede financiar o colaborar en la financiacién de la dotacién de los
medios necesarios para ofrecer una efectiva cobertura a las personas dependientes. En consecuencia,
la fusién de las entidades Mutualdis y Divina Pastora va a permitir reunir en una sola entidad los
recursos necesarios para el desarrollo del objetivo que ambas entidades se proponen alcanzar, esto
es, crear una oferta en materia de seguros que conlleve una efectiva cobertura de las situaciones de

dependencia.

2. Entidades financieras y Compaiias de seguros

Entidades financieras

Un banco es una entidad mercantil privada que persigue el beneficio licito a través de la
comercializacién de sus productos, podriamos resumir la base de su actividad en la captacién de
recursos en forma de depdsitos, y el préstamo de estos obteniendo por ello un diferencial como
beneficio, asf como la prestacién de servicios financieros (asesoramiento en las inversiones, compra-
venta de valores, etc....)

Las operaciones bancarias tipicas son: Cuentas corrientes, Cuenta o libreta de ahorros y

Depésito a plazo fijo. Estos productos conllevan por su gestién y/o administracién, el cobro de una
comisién por el banco dependiendo del tipo de cuenta o depésito, y el pago de unos intereses al
cliente como rendimiento por su inversién.

Mediante las cuentas y productos de ahorro la banca oferta productos que pueden ser de
aplicacién para las personas con discapacidad, consisten bdsicamente en la aportacién periddica
de pequefias cantidades de dinero, a las que gestionadas profesionalmente por los especialistas del
banco se van sumando los intereses obtenidos y se restaran las comisiones por esta administracidn,
consiguiendo al final un capital o dote que se puede sumar a cualquier otra medida que haya
previsto la familia para contribuir a garantizar para su beneficiario una existencia digna en el futuro.
Si durante la vigencia del plan falleciera el titular los herederos percibirdn el capital acumulado hasta
ese momento.

Dentro de la banca en general existen otras entidades que se denominan Banca Privada mas
especializadas en la gestién a medida de patrimonios (Fondos de inversién, Renta Fija, variable,
Productos Garantizados, Estructurados, Bonos, etc.....) pricticamente todos los bancos tienen una
divisién dedicada a estos servicios o son propietarios a su vez de un banco especializado en ellos.
El Gnico inconveniente en este caso, es que tenemos que partir de un patrimonio inicial, mayor

o menor, en funcién de los requisitos exigidos por el banco, pero si esto no supone un problema,
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pueden ser una buena solucién. Ya que como sehaldbamos antes la gestion es a medida de nuestras

necesidades o las de nuestro beneficiario, presentes o futuras.

Hipoteca Inversa

Otra figura reciente e interesante en la enumeracién de medios econémicos disponibles es la
“hipoteca inversa” que fue regulada por primera vez por la Ley 41/07 como solucién al compromiso
del Gobierno de regular “instrumentos privados para la cobertura de la dependencia”.

Esta normativa explica que la hipoteca inversa tendrd como beneficiarios a “personas de edad
igual o superior a 65 afios o afectadas de dependencia severa o gran dependencia’. Aunque las
normas que regulan la hipoteca inversa no hagan referencia a las personas con discapacidad se
deduce que éstas se encuentran incluidas en el colectivo en cuyo favor se regula la misma ya que
la situacién de “dependencia’ es o puede ser una consecuencia de la edad, la enfermedad o de la
discapacidad.(Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008).

La Hipoteca Inversa es un préstamo con garantia hipotecaria cuya principal caracteristica
es que la entidad financiera paga una cantidad mensual garantizada temporal o vitaliciamente al
titular, sin que éste ni sus herederos pierdan la propiedad de su vivienda.

La operacién se puede cancelar en cualquier momento, sin embargo, lo normal serd percibir la
renta hasta el fallecimiento del titular, en cuyo momento los herederos heredardn tanto la vivienda,
como la deuda con la entidad financiera. Pueden liquidar la deuda devolviendo el dinero prestado, y
para ello podrdn optar por vender o no la vivienda. También podrdn constituir una nueva hipoteca,
en este caso, ya normal, por el importe de la deuda. Como se trata de un préstamo, no se tributa
por estos ingresos mensuales adicionales.

Por otra parte, es posible que las entidades bancarias estén mds dispuestas a constituir una
hipoteca inversa a favor de personas mayores de 65 afios que a favor de personas jévenes en situacién
de dependencia. Tratdndose de una persona joven, y dependiendo de cudl sea la causa que origina
la situacién de dependencia, puede ser adn mds dificil realizar este cdlculo, de forma que no podrd
saberse inicialmente si el valor del inmueble hipotecado va a cubrir el importe final de la deuda.
Por lo que actualmente las entidades bancarias sélo estdn dispuestas a conceder este tipo de créditos
a las personas jévenes en situacién de dependencia a un coste muy elevado.(Instituto de Derechos
Humanos Bartolomé de las Casas 2008)

La comercializacién de la hipoteca inversa crece, pero no lo suficiente. ;La causa?. La falta
de motivacién del mercado financiero espafiol para comercializar este producto. Hay un niimero
muy limitado de companifas que realmente respaldan la hipoteca inversa con sus departamentos
de riesgos, mediante procedimientos concretos de tramitacién y las que lo hacen, facilitan poca
informacién al cliente. ;La solucién? Demostrar que este tipo de préstamo complementa la falta
de liquidez a la que se enfrentan muchas personas mayores y en situacién de dependencia para

acceder a servicios que les garanticen una madurez digna. Estas son, bdsicamente, las principales
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conclusiones del estudio que ha realizado la consultora Optima Mayores, compaiifa especializada
en este dmbito. Un informe en el que, ademds, se detalla que el ano pasado se suscribieron cerca de
2.700 hipotecas inversas, lo que supone un incremento del 8% y del 10,7%, respectivamente, en
comparacién con las de 2007. Sin embargo, el crecimiento de las operaciones con estos créditos se

encuentra todavia lejos del 20% que estimaron en 2006 diversos analistas financieros.

Companias de seguros

Son entidades organizadas bajo la forma juridica de sociedad anénima, cumplen una funcién social
mediante la venta de seguros. Venden sus productos a través de amplias redes de agentes y corredores
de seguros. Sus productos son lo mas generales posibles para poder aplicarlos a la mayor cantidad de
ciudadanos posible su negocio se basa en la estadistica y su beneficio nace de los grandes niimeros.
El principio bdsico de una aseguradora tradicional es el de generar el mayor beneficio licito para
sus accionistas. Por tanto, para diferenciarlas de otras formas juridicas, cabe decir que son entidades
con 4nimo de lucro.

La relacién que existe entre el asegurado y la compafifa es a través del propio contrato del
seguro.

Los seguros pueden ser de todo tipo; vida, salud, coche... pero los que nos interesan en
relacién al aseguramiento del futuro econémico de las persona con discapacidad son los que se
engloban en el ramo de vida. Como ya se ha comentado las Compafias de seguros en general han
aparcado el desarrollo de seguros especializados en este dmbito fundamentalmente por dos razones,
la falta de experiencia en seguros sobre nuestros colectivos y el nimero de personas incluidas en
los mismos, una prueba de ello es que cualquier seguro para un ciudadano normal se encarece si se
contrata para una persona con discapacidad por las razones que citdbamos.

Silos comparamos con los productos bdsicos de los bancos, podemos decir que los seguros de
ahorro de las compaiifas de seguros son técnicamente iguales (a cambio de unas aportaciones bajas
y periédicas al final del periodo pactado obtendremos un capital o dote), pero con unas diferencias
que los hacen mucho mas interesantes, se introduce un nuevo factor en su diseno que los convierte
en productos aseguradores y los diferencia de los productos financieros, “El Riesgo” o la posibilidad
de fallecer durante el transcurso del contrato. De esta forma si el cliente fallece antes de finalizar
el contrato sus herederos o beneficiarios percibirdn el total del capital o dote aunque no se hayan

cumplido los plazos ni se hayan pagado la totalidad de las primas o cuotas pactadas.

Seguro de dependencia
Las aseguradoras y mutualidades son también actores interesados en el desarrollo de los servicios de
atencién a la dependencia. Necesitan responder a las demandas de sus asegurados preocupados por

la cobertura de sus necesidades futuras en este campo.


http://www.monografias.com/trabajos35/sociedad/sociedad.shtml
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Las entidades aseguradoras empiezan a crear productos de cardcter mixto. La finalidad de
estos radica en que en el caso de no situarse en dependencia, la reserva acumulada pasaria a cubrir
otras cuestiones, como otra pension de jubilacién, o como un capital con beneficiarios los herederos
del tomador del seguro. Del sector privado han salido mds favorecidas aquellas compafifas que se
han dedicado al desarrollo de productos aseguradores bajo el marco de la prestacién de servicios.
Este grupo de se encuentra en expansién en estos momentos. (Bolance y Losilla C. y cols., 2006)

Como consecuencia de ello, en la Ley 41/2007 de 7 de diciembre, en la que como antes
indicdbamos introduce la figura de la hipoteca inversa, regula asimismo el denominado “seguro
de dependencia’, que pueden ofertar tanto las compafias de seguro como las mutualidades de
previsién social.

En resumen indica que en este tipo de productos la prestacién a obtener por el asegurado
puede consistir tanto en un capital o renta como en una prestacién de servicios dirigida a la atencién
de las necesidades. Consideramos que el seguro de dependencia deberia proporcionar en todo caso
la prestacién de servicios que resulte adecuada a cada persona dependiente, con independencia de
cudl sea el coste de estos servicios, pero no cabe duda que para las entidades aseguradoras puede
resultar menos complejo ofertar una prestacién econédmica, ya que lo contrario obliga a la compafifa
aseguradora a contar con una red de prestacién de servicios que ofrezca las suficientes garantias. En
la actualidad lo mds usual es que las entidades aseguradoras ofrezcan una cobertura econémica o una
cobertura mixta, ofreciendo la posibilidad de elegir entre una prestacién dineraria o la obtencién
de ciertos servicios.

Las coberturas de estos seguros en el dmbito privado, actualmente presentan disefios
incompletos e importantes limitaciones, que no parecen ser la solucién definitiva en el caso de
producirse el siniestro (pasar a ser dependiente). A lo que hay que anadir el que no existe un ndmero
excesivo de solicitantes de este tipo de cobertura, ya que las primas resultan excesivamente altas
y el hecho de no ver el riesgo de la dependencia como algo préximo a uno mismo.(Instituto de
Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008)

Con anterioridad a la publicacién de la Ley 41/2007 SANITAS ofertaba un seguro de
dependencia por lo que el asegurado, si se producia la dependencia, podia escoger entre una
prestacion de servicios concertados o una indemnizacién econémica mensual distinta en funcién del
nivel de dependencia. En este sentido se considera que un producto adecuado para las situaciones
de dependencia deberia ser flexible y contemplar la posibilidad de optar entre una indemnizacién
econdémica o una prestacién de servicios o, una renta vitalicia mensual mds determinados servicios
de cobertura asistencial.

En la disposicién adicional 7a de la Ley de Promicién de la Autonomia personal y Atencién a
las situaciones de Dependencia se promueve la regulacion del tratamiento fiscal de los instrumentos
privados de cobertura de la dependencia. Sin embargo, este dmbito no se ha desarrollado hasta la

fecha. Las prestaciones de seguros privados o planes de pensiones por causa de dependencia deberfan
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estar exentos de tributacién para que los sistemas privados ganasen en eficacia real y se visualizaran
como complementarios y consolidadores de los sistemas publicos, tanto de dependencia como de

pensiones. (Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008)

CONCLUSIONES. PROPUESTAS DE FUTURO FUNPRODAMI

El rdpido incremento de las necesidades sociales de las personas con Sindrome de Down (inclusién
social, envejecimiento prematuro...) conducen a tener en cuenta, por lo que a previsiéon econémica
se refiere, ademds de prestaciones que atiendan las necesidades bésicas y/o de dependencia (pensiones
no contributivas, prestaciones de la Ley de Autonomia y Atencién a personas en situacién de
dependencia, servicios residenciales, domiciliarios o centros de dfa), es preciso prever otras demandas,
otras situaciones y ofrecerles los servicios adecuados, como atencién diurna flexible, respiro familiar,
proteccién juridica y econémica, preparacién a la jubilacién, ocio y tiempo libre.

Entre las recomendaciones necesarias para “un adecuado nivel de vida”, acorde, con el
espiritu de la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006
sefialamos lo siguiente:

Las rentas vitalicias consideramos que son el instrumento mds eficiente y seguro para todas
las partes implicadas en la atencién a personas con Sindrome de Down: padres, usuarios, tutores y
supervisores tutores.

Y ademds se recomienda el desarrollo de proyectos flexibles que combinen prestaciones
aseguradoras y servicios innovadores para dar respuestas personalizadas y especificas a las necesidades
concretas detectadas en este dmbito.

Esto nos lleva a tener en consideracién la necesidad de la iniciativa privada en el desarrollo
tanto de prestaciones econémicas, como de servicios

Para ello La Fundacién FUNPRODAMI nacié en el afio 2000 por iniciativa de Murualdis
con una clara apuesta de futuro en este campo y como una respuesta a la falta de informacién y

recursos que en el campo de la discapacidad detecta

FUNPRODAMI pretende aportar ideas innovadoras en el campo de los servicios de atencién
a personas con discapacidad cuando, por razén del desarrollo de la nueva Ley de Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacién de Dependencia y de las demandas actuales de las
personas con discapacidad, se produzcan cambios normativos, de modelos de atencién y de nuevas
necesidades en este dmbito.

El aseguramiento de las situaciones de dependencia y discapacidad es técnicamente complejo.
Las necesidades que esta situacién impone a cada persona van a ser distintas y que la permanencia
de cada individuo en este estado puede ser muy diferente. Cualquier actividad aseguradora que

pretenda, por lo tanto, cubrir esta contingencia va a necesitar de un conocimiento detallado de



II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS 1309

todas las variables indicadas. Y, si bien es cierto que una parte del mismo estd contenida en la
literatura médica, otra parte muy importante, fundamentalmente la que se refiere a las necesidades
propias de la persona dependiente y de su entorno préximo, estd muy determinada por la realidad
social, econémica y legal de la dependencia.

Por su especializacién FUNPRODAMI puede aportar este conocimiento necesario de la
situacion de dependencia y discapacidad para poder ofrecer una cobertura efectiva a este grupo de
poblacién.

La cobertura de la dependencia tiene como caracteristica que la concrecién de la indemnizacién
en un importe econdmico exclusivamente, ya sea una renta o un capital dnico, no garantiza la
cobertura efectiva de la contingencia, siendo deseable que la prestacién este compuesta por la
suma de prestacidnes de servicios (médicos, de residencia, asistenciales, sociales, familiares...)
complementadas con rentas (Vitalicias o temporales) que su nueva situacién demande.

Esta efectividad de la cobertura exige realmente que las entidades aseguradoras sean capaces
de dotar o colaborar en la provisién de los medios materiales (centros especializados, residencias...)
necesarios para la prestacién al asegurado de los servicios en los que se concreta la cobertura.

Por lo tanto entre los objetivos de FUNPRODAMI esta dar soporte a las necesidades
detectadas en cuanto a las prestaciones aseguradoras para personas con discapacidad, asesorando en
el disefio de nuevas prestaciones aseguradoras y en la adaptacién de prestaciones existentes, ademds
de implicarse en el disefio y desarrollo de una red de servicios y un modelo de atencién innovador
en el dmbito de la discapacidad.

En conclusidn, el conocimiento y asesoramiento sobre medios disponibles en la previsién
econémica de las personas en general tiene un impacto sumamente relevante para el futuro de las

personas con Sindrome de Down en particular.
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PATRIMONIO PROTEGIDO

0. VALORACION GENERAL DE LA LEY

La ley nace con un objetivo importante, y con una finalidad clara e necesaria, sin embargo, el paso
del tiempo ha demostrado cuatro cosas que deben ser tenidas en cuenta:

1. Que laley no alcanza el objetivo propuesto. No garantiza la creacién de patrimonios para
las personas con discapacidad.

2. Sila ley es bien usada y en los casos concretos, se transforma en una participacién
del Estado en parte de los gastos necesarios para el mantenimiento de las personas con
discapacidad asi como en un instrumento para las familias al objeto de dotar de mayor
independencia a la persona con discapacidad, por la posibilidad de que gestione ¢l
personalmente un patrimonio para sus propios gastos vitales.

3. La ley supone la posibilidad de reducciones fiscales lo que provoca un amplio abanico
de posibles situaciones y de diferentes soluciones por lo que se transforma en una ley de
dificil aplicacién y que en todo caso requiere un andlisis fiscal y patrimonial previo muy
exhaustivo para que su aplicacién sea beneficiosa.

4. Su incidencia es prdcticamente nula en la economia puesto que la realizacién de

patrimonios protegidos es muy escasa.

1. CONCEPTO

Instrumento juridico que permite crear un patrimonio a favor de una persona con discapacidad
bajo control administrativo y con la finalidad de asegurar la satisfaccién de las necesidades vitales del
discapacitado. Va a ser extremadamente importante conceptuar las necesidades “vitales”, ya que no
se encuentran definidas en ningtn sitio. En este caso no queda otro remedio que apelar al sentido
comun, sobre cuales son necesidades vitales y cuales no. Podrfamos decir que son necesidades vitales
“aquellas necesidades que de no ser atendidas pondrian en peligro el concepto mismo de dignidad.
Estas necesidades vitales no se reducen sélo a su interpretacién material (derecho a comida,
vestimenta, higiene, vivienda, colegios, médicos, etc.), sino que amplian su contenido al aspecto
social y espiritual de la vida humana.

Por lo tanto las posibilidades de atender una gran cantidad de gastos, se abre ante nosotros si

somos capaces de utilizar bien el presente instrumento.

2. ;QUIENES PUEDEN SER BENEFICIARIOS?

Serdn consideradas personas con discapacidad:
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* Los afectados por una minusvalia psiquica igual o superior al 33%
* Los afectado por una minusvalia fisica o sensorial igual o superior al 65%

* Los definidos como tal por sentencia judicial.

Por tanto, a favor de todos estos colectivos es posible crear un patrimonio protegido.

3. ;:QUIEN PUEDE CONSTITUIRLO?

* El propio discapacitado siempre que tenga capacidad para ello

*  Sus padres o tutores

*  Cualquier persona con interés legitimo puede solicitar el permiso para dicha creacién. En
caso de negativa de los padres o tutores del discapacitado, podria acudir al juzgado para
obtener dicho permiso. (Para poder beneficiarse de las deducciones fiscales serd necesario
ser pariente hasta tercer grado. En caso contrario, no habria beneficios fiscales y entonces

uno de los beneficios de la presente ley desaparece.)

4. ;COMO SE CONSTITUYE? ;COMO SE INCREMENTA?

*  Mediante escritura publica (ante notario) con el siguiente contenido:
- Inventario de bienes y derechos que se aportan
- Reglas de administracién
» El administrador puede ser el propio discapacitado
» En caso de no serlo y ser otra persona, se necesitara autorizacién judicial para
la utilizacién de los bienes. La supervisién del patrimonio serd obligacién del
ministerio fiscal.
- Reglas de distribucién del patrimonio en caso de fallecimiento del discapacitado.

* Es necesario poner de manifiesto que una cosa es la constitucién del patrimonio
protegido que requiere de una escritura completa puesto que debe recoger las reglas de
administracién y otras definiciones y otra cosa es la incorporacién de bienes y derechos
al patrimonio protegido que requiere de un simple acta de manifestaciones que puede

realizarse una vez al afio con las aportaciones que se hayan realizado.

5. ;:PARA QUE SE CONSTITUYE?

* Para asegurar la satisfaccién de las necesidades vitales del discapacitado. La definicién

de necesidades vitales esta especificada con anterioridad, pero si resulta importante que
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tengamos en cuenta ahora que si bien el objetivo fijado en la Ley era la constitucién de un
patrimonio futuro, si se trata de satisfacer las necesidades vitales del discapacitado, éstas
comienzan desde ya por lo que se transforma en un producto de uso presente y entonces
pierde parte de su finalidad como producto de previsién, que como ya hemos dicho
queda bastante desvirtuado.

* DParadotar de un instrumento a la persona con discapacidad para que gestione sus propios
gastos vitales. Es un patrimonio que se configura para que la persona pueda destinarlo
a cubrir sus necesidades con una completa independencia sobre sus familiares y sujeto a
control por lo que puede ser un instrumento vilido para que estas personas adquieran

independencia.

6. ;QUE VENTAJAS TIENE?

* Existencia de un patrimonio regulado por ley y controlado por los juzgados. Hay que
tener en cuenta que se trata de un Patrimonio sujeto a control judicial por lo que los
gastos que se realicen estardn sujetos a permiso previo si son importantes y a justificacién
posterior en caso de gastos corrientes. Los padres no necesitan justificar la forma en que
se administran los bienes.

e Las aportaciones no tributan por Donaciones. Lo cual en algunas autonomias puede ser
importante, pero en aquellas que tienen exencién en la Donacién en primer grado, no
tiene ya la menor importancia. Hay que tener en cuenta que el 99% de los Patrimonios
protegidos se realizan por padres para sus hijos, por lo que en la mayorfa de las comunidades
auténomas, dicha donacién se encuentra pricticamente exenta, por lo que esta ventaja
no es tal. Podria ser una ventaja para aquellos familiares de segundo o tercer grado que
pretender ayudar a un discapacitado y que estarfan exentos del Impuesto de donaciones.

* Dosibilidad de reducciones en IRPF para la persona que realiza las aportaciones: (Recordar
lo apuntado anteriormente sobre el grado de parentesco vélido para las bonificaciones
fiscales Recordar que el tercer grado estd referido a Padres, abuelos, tios // Hijos, nietos,
biznietos // Hermano, sobrino.)

- Reduccién de hasta 10.000 € anuales por aportante con un limite total de
24.250,00 € por beneficiario. Los excesos de aportacion serdn deducibles en los
cuatro ejercicios siguientes. La reduccién se practica en base imponible de la
declaracién de la renta, por lo que la reduccidén efectiva de impuestos varia para
cada persona en funcién de sus ingresos, esto es, a mayores ingresos (mayor base
de pago del IRPF), mayor es la reduccién aplicable. Por lo tanto, atendiendo a
la actual normativa del IRPFE, podemos encontrar personas cuya reduccién por la

aportacién de los 10.000 euros llegue a ser de 4.300,00 euros mientras que para
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otras personas, por la aportacién de los mismos 10.000,00 euros, la reduccién de
impuestos puede ser sélo de 2.000,00 euros, ya que su tipo marginal de pago en el
IRPF es muy inferior. Aqui empiezan a notarse las complicaciones de la ley y por lo
tanto, la necesidad de un andlisis completo de cada caso y de cada persona y familia.

- Posteriormente el Patrimonio aportado puede destinarse a la satisfaccién de
necesidades vitales del beneficiario (comida, cuotas de la institucién que le acoge,
ropa, etc). Este destino no tiene limite alguno. Supone por tanto la posibilidad de
crear un patrimonio para la satisfaccién de dichas necesidades vitales.

- Reduccién también en el Impuesto de sociedades de las empresas que aporten a

Patrimonios Protegidos.

7. INCONVENIENTES

* Las aportaciones serdn rendimiento del trabajo para el beneficiario. Si su base imponible
es elevada, podria pagar impuestos. En el extremo, los impuestos podrian ser superiores
a la reduccién de IRPE
* Obligatoriedad de mantener el patrimonio al menos 4 afios sin disponer del mismo. No
obstante esta clausula, debe tenerse en cuenta lo dispuesto en la Ley 1/2009 de Reforma
del Registro Civil, que expresamente dice:
- Articulo segundo. Modificacién de la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccién
patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del Cédigo Civil, de la
Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad.

Dos. Se afiade al articulo 5.2 un dltimo pdrrafo, con la siguiente redaccién:
«Entodo caso, y en consonancia con la finalidad propia de los patrimonios protegidos
de satisfaccién de las necesidades vitales de sus titulares, con los mismos bienes y
derechos en él integrados, asf como con sus frutos, productos y rendimientos, no
se considerardn actos de disposicién el gasto de dinero y el consumo de bienes
fungibles integrados en el patrimonio protegido, cuando se hagan para atender las
necesidades vitales de la persona beneficiaria.»
Por lo tanto, en aplicacién de esta modificacién, podemos destinar las aportaciones
realizadas para el gasto de las citadas necesidades vitales, manteniendo las deducciones
fiscales y por tanto el ahorro. Esto nos da la posibilidad de utilizar las aportaciones de
forma inmediata para cubrir gastos bdsicos, aprovechdndonos de la ventaja fiscal. El
dinero no hay que olvidar que no podrd ser utilizado para inversiones o gastos distintos a
los denominados vitales puesto que si se hace asi antes de cuatro afios, deberfan devolverse

los ahorros fiscales, con intereses y recargos. Si el dinero se invierte para adquirir otro
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bien que quede integrado en el Patrimonio protegido, no tiene consecuencias fiscales
ya que el patrimonio permanece. La perdida de las bonificaciones se produce por el uso
del patrimonio para finalidades distintas de la atencidén de necesidades vitales o por su
transferencia a otra persona.

Las aportaciones no dinerarias pueden generar problemas. Especialmente aparecen con los
inmuebles ya que el beneficiario se subroga en la posicién del aportante y posteriormente
no tendrd derecho a la aplicacién de las reducciones previstas en la legislacién anterior
para las ganancias patrimoniales. Esta situacién es especialmente importante en el caso de
inmuebles antiguos ya que debemos tener en cuenta:

- Si el inmueble es lo suficientemente antiguo (anterior a 1986), por aplicacién
de la normativa de IRPE el posible incremento patrimonial en caso de venta, se
encontrarfa exento de tributacién.

- Si aportamos dicho inmueble al patrimonio protegido de una persona con
discapacidad, ésta se colocard en la posicién del anterior propietario, es decir
que constara a efectos fiscales como si hubiese adquirido el inmueble en la fecha
antigua, pero sin embargo no podrd acogerse a la normativa de exenciones, por lo
que el pago por el incremento patrimonial serd del 19% (6 del 21% si la cantidad es
importante) del mismo, sobre una cantidad bastante elevada puesto que el inmueble
es antiguo. Por ello, resulta evidente que es menos recomendable la aportacién de

un inmueble que la aportacién dineraria.

Otra razén que desaconseja aportar bienes inmuebles es que, en general, tampoco
resulta recomendable realizar aportaciones grandes, puesto que no supone ventaja fiscal
alguna. A pesar de que puedes descontarte el excedente en cuatro afios, ello significa
que la aportacién mdxima son 50.000,00 euros. Por encima de esa cantidad no tendria
sentido puesto que no aprovechariamos la ventaja. También en este caso debe tenerse en
cuenta el limite conjunto de aportaciones de 24.500,00 euros entre todos los familiares,
ya que si hay mds parientes que quieren aprovechar la deduccién establecida en la Ley, las
aportaciones entre todos ellos no pueden superar dicha cifra, y todo lo que se aporte de
mds no podrd ser aprovechado.

Por dltimo, debe tenerse en cuenta que las aportaciones que se realicen a favor de la
persona con discapacidad por parte de personas fisicas, para el beneficiario serdn
consideradas como rendimiento del trabajo, lo que en casos extremos, podria suponer
para el, un pago de impuestos superior a la reduccién que el aportarte haya realizado
en su renta, por lo que se impone nuevamente la necesidad de un andlisis completo de

las rentas familiares para saber la conveniencia o no de esa aportacién.
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Como ejemplo, si un padre aporta al Patrimonio protegido de su hijo 10.000,00 euros,
tendrd una reduccién en su IRPF que dependerd de sus ingresos. Vamos a suponer
para el ejemplo que obtiene una reduccién de 1.500,00 euros.

El hijo, deberd incluir esos 10.000,00 euros en su base imponible. Es cierto que en la
actual normativa del IRPE, las personas con discapacidad tienen un minimo elevado lo
que provoca que en la mayoria de las ocasiones en las que la incorporacién a su renta de
esos 10.000,00 euros, no suponga problema alguno en cuanto a impuestos, pero también
puede suceder, si el beneficiario obtiene rentas por otros motivos (porque esté trabajando,
porque tenga inmuebles arrendados, porque obtenga pensiones), que la suma de estos
rendimientos a su base imponible haga que el porcentaje de impuestos aumente y por
lo tanto el pago de los mismos que tenga que realizar por haber recibido esos 10.000,00
euros sea superior a los 1.500 euros que se ha ahorrado su padre.

La anterior situacién no suele ser frecuente ya que la gran mayoria de las personas con
discapacidad no obtiene ingresos importantes por si mismo y por lo tanto la modificacién
de su base imponible no supondrd problema alguno, pero si es importante que se tenga en
cuenta dicha posibilidad para volver a incidir en la necesidad de un andlisis completo de

las rentas de la familia para aprovechar convenientemente las opciones de la ley.

8. CONCLUSIONES

1. Que las familias de las personas con discapacidad puedan constituir un patrimonio
claramente dinerario (ver ventajas e inconvenientes y fiscalidad en apartados anteriores)
para el mantenimiento futuro de las mismas. Es especialmente importante tener en cuenta
que laley nos brinda la posibilidad de constituir un patrimonio a favor del beneficiario, que
puede administrar él mismo, lo que supone promover de forma importante su autonomia
en la gestién de su propio patrimonio, ensefidndoles a administrar sus propios bienes y a
controlar sus propios asuntos econémicos. De ahi el consejo de que el patrimonio sea en
dinero, que permite mejor ensefiar a la persona con discapacidad a administrarlos.

2. Que de forma inmediata el gasto vital (alimentacién, vestido, educacidn, etc.) de una
familia en el mantenimiento de uno de sus miembros con discapacidad sea menos costoso
al compartir este con el Estado a través de una de una fiscalidad preferente.

3. Que del andlisis pormenorizado de esta ley y de otras modificaciones legales, de la
inquietud ante el futuro que manifiestan las familias, de los avances en los servicios y
prestaciones para las personas con discapacidad, la formula mas adecuada y flexible para
ayudar a garantizar con mayor independencia el futuro econémico de las mismas sea,
la percepcién de ingresos periddicos estables (Rentas vitalicias, pensiones publicas y/o

privadas) desde el momento adecuado y de forma permanente.
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4. Es aconsejable buscar el asesoramiento adecuado en la asociacién o a traves de los
profesionales que colaboran con la misma para la realizacién de un andlisis de renta y
patrimonio y asi aprovechar de la forma mas eficiente las ventajas fiscales ofrecidas por la
ley.

5. No es conveniente la utilizacién de la ley sin un buen conocimiento de la misma puesto
que podria volverse en nuestra contra y costarnos dinero.

6. El aprovechamiento de la ley serd superior para rentas mds altas que para rentas mds

pequefias.

9. REGULACION

e Ley 41/2003 de 18 de Noviembre de proteccién patrimonial de las personas con
discapacidad y de modificacién del cédigo civil, de la Ley de Enjuiciamiento civil y de la
normativa Tributaria.

* Ley 35/2006 de 28 de Noviembre del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas.

DESGRAVACIONES FISCALES:

Tal y como hemos analizado con la Ley de Patrimonio Protegido, ésta nos ofrece un instrumento
importante de ahorro de impuestos a la vez que creamos un Patrimonio para la persona con
discapacidad.

Ademds de lo dispuesto en esta ley, debe tenerse en cuenta que existen otros productos que
pueden ser ventajosos desde un punto de vista fiscal y que, por lo tanto a la vez que cumplen una
funcién patrimonial, pueden cumplir también una funcién de ahorro de impuestos. Entre ellos

serfa importante tener en cuenta:

* Laposibilidad de que la propia persona con discapacidad, siempre que no esté legalmente
incapacitado, realice aportaciones a Planes de pensiones o productos similares (aportaciones
a MUTUALIDADES DE PREVISION SOCIAL).
En este caso, es evidente que la base en renta de la persona con discapacidad puede
ser disminuida por la aportacién a estos sistemas de previsién social y en concreto a
los productos de una mutualidad cuyas aportaciones pueden ser deducibles en la base
imponible del aportante.

* La posibilidad de que un familiar realice aportaciones a Mutualidades de Previsién social

o a sistemas de previsién social a favor de las personas con discapacidad.
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* Las primas satisfechas a los seguros privados que cubran exclusivamente el riesgo de
dependenciaseveraodegrandependenciaconformealodispuestoenlalLeydepromociéndela
autonomia personal y atencién a las personas en situacién de dependencia.

Igualmente, las personas que tengan con el contribuyente una relacién de parentesco
en linea directa o colateral hasta el tercer grado inclusive, o por su cényuge, o por
aquellas personas que tuviesen al contribuyente a su cargo en régimen de tutela o
acogimiento, podrdn reducir en su base imponible las primas satisfechas a estos
seguros privados, teniendo en cuenta el limite de reduccién previsto en el art. 52 de
esta Ley.

El conjunto de las reducciones practicadas por todas las personas que satisfagan primas
a favor de un mismo contribuyente, incluidas las del propio contribuyente, no podrin
exceder de 10.000 euros anuales.

Estas primas no estardn sujetas al Impuesto sobre Sucesiones y Donaciones.

Todas estas ventajas fiscales deben ser analizadas en funcién de la renta de cada una de las
personas que intervinieren en el contrato para definir la ventaja o no de acuerdo con las normas
fiscales ya que como en el caso del Patrimonio Protegido, las reducciones de unos, pueden ser

incrementos para los beneficiarios y por lo tanto las ventajas fiscales podrian desaparecer.

REFERENCIAS:

Ley 41/2003 de 18 de Noviembre de proteccién patrimonial de las personas con discapacidad y de

modificacién del Cédigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento civil y de la normativa Tributaria.

Ley 35/2006 de 28 de Noviembre del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas.
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TEMA 15:
TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SINDROME DE DOWN

Ponencia:
La salud mental de las personas con discapacidad intelectual.

sPor qué esta desatencién?

Autora:
A1MUDENA MARTORELL CAFRANGA

Fundacién Carmen Pardo-Valcarce

Resumen:

Probablemente sea ya conocida por todos la altisima frecuencia de problemas de salud mental entre las
personas con discapacidad intelectual. Por citar el dltimo y mds completo articulo sobre el tema, segin
Cooper et al 2007 parece que un 40% de las PCDI presentan problemas de salud mental.

Si reflexionamos, aunque sea un poco, sobre la biologia de las PCDI, sus malestares psicoldgicos (autoestima,
apego, etc) y sobre cdmo estd configurada la sociedad en la que vivimos, no nos costard entender ese altisimo
porcentaje; esto es, la mayor vulnerabilidad biopsicosocial (ICE WHO, 2001; Matson and Sevin,

1994).

Con todo, los problemas de salud mental de las PCDI han pasado desapercibidos y no ha sido hasta finales
del siglo XX cuando hemos empezado a atenderlos, si bien atin falta un largo camino por recorrer.

La diferente patoplastia, las diferencias para comunicar, la brecha asistencial de nuestros servicios de atencién

y el efecto eclipsador son algunas de las causas de esta desatencidn.
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INTRODUCCION

Ya es un dato constatado que las personas con discapacidad intelectual (PCDI) presentan una
mayor tasa de problemas de salud mental que las personas con funcionamiento intelectual medio
(Campbell and Malone, 1991; Menolascino and Fleisher, 1991; Borthwick-Duffy, 1994; Cooper et
al., 2007; ver también Whitaker and Read, 2006). La literatura apunta a tasas de una incidencia del
40% (Cooper et al., 2007, Salvador et al. 2008, Martorell et al 2009), exhibiendo todo el rango de
trastornos psiquidtricos descritos en poblacién general, siendo sin embargo la prevalencia de éstos
mds elevada, en especial problemas conductuales no relacionados con una enfermedad mental.

La atencién a la salud mental de las personas con DI es relativamente reciente, de ahi que
todavia queden muchas lagunas en este dmbito. Estos vacios teéricos dan cuenta de la variabilidad
encontrada entre los datos de estudios epidemioldgicos. Algunos estudios de prevalencia incluyen
trastornos de personalidad, autismo, déficit de atencién por hiperactividad, demencias, mientras
que otros no. Lo mismo sucede con las alteraciones de conducta, tan frecuentes en esta poblacidn.
Sin embargo, si parece haber un consenso acerca de que la patoplastia de la enfermedad mental
en las personas con DI es en muchas ocasiones diferente a la encontrada en la poblacién sin
discapacidad. El humor depresivo, por ejemplo, puede manifestarse en forma de alteraciones
conductuales o irratibilidad, lo mismo que los sintomas de ansiedad (Hemmings et al 2006). En
estos casos se habla de “equivalentes conductuales”. Es por ello que la decisién acerca de utilizar los
criterios diagndsticos de las clasificaciones habituales (CIE-10, DSM-IV-TR) o criterios adaptados
(Diagnostic Criteria for Learning Disabilities; DC-LD, o el DM-ID) puede igualmente hacer variar
los datos epidemioldgicos, pues si empleamos las clasificaciones estdndar muchas de las patologfas

no cumplirdn los criterios y no podrfan recibir un diagnéstico.

FACTORES DE VULNERABILIDAD

Si nos detenemos brevemente a analizar la situacién de las personas con DI, no resulta extrafio este
dato que pone de manifiesto su mayor vulnerabilidad a padecer un trastorno psiquidtrico. Se ha
senalado en la literatura cémo las alteraciones biolégicas que generan una DI son a la vez factores
de vulnerabilidad para la enfermedad mental. Un ejemplo serfa la vulnerabilidad a la depresién
de las personas con Sindrome de Down, donde se ha postulado que las alteraciones del par 21
también causan alteraciones en el sistema dopaminérgico (Collacott et al 1992), y que por tanto
podrian dar cuenta de esas mayores tasas de alteraciones del estado de dnimo. También resulta
claro cémo muchos de los factores psicoldégicos (p.¢j., la baja autoestima) de estas personas son
factores de vulnerabilidad para la enfermedad mental. Por dltimo, numerosos factores sociales
como el rechazo, la negacién de oportunidades, los abusos, los marcados cambios de cuidadores,

las institucionalizaciones, etc., desgraciadamente muy presente en este colectivo, resultan obvios
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factores de incremento de la vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental. Un andlisis mds
pormenorizado de todo esto se expone en el modelo de factores de vulnerabilidad de Matson y

Sevin sin olvidar que desde una perspectiva biopsicosocial lo mds plausible es que todo estos factores
estén interactuando entre si (CIF, OMS-WHO, 2001; Matson and Sevin, 1994).

LA ATENCION A LA SALUD MENTAL DE LAS PCDI

En las dltimas dos décadas, el problema de la enfermedad mental en personas con DI (diagndstico
dual) ha recibido una atencién creciente por dos razones fundamentales: (1) el reconocimiento del
derecho de las personas con DI a recibir los cuidados médicos apropiados. En el pasado era bastante
comdn que este colectivo recibiera altas dosis de psicofdrmacos, habitualmente antipsicéticos,
cuando su comportamiento hacia los cuidadores se consideraba inaceptable, sin tener en cuenta el
diagndstico, los efectos colaterales o la evolucién; y (2) el principio de normalizacién, que apoya el
que las personas con DI vivan en la comunidad y utilicen sus recursos.

Con todo, la atencién a la salud mental de las PCDI sigue siendo una asignatura pendiente
con pocos profesionales especialistas en el dmbito y pocos recursos en los que se aborde el problema
de manera adecuada. Ademds, en un 50% de los casos, la enfermedad mental pasa desapercibida
o es infradiagnosticada, incluso en entornos con apoyo psicolégico (Salvador Carulla et al 2000).

Entre los factores que dan cuenta de esta desatencién se han senalado los problemas de
comunicacién entre los entrevistadores y la PCDI que presente problemas de salud mental, la

brecha asistencial de nuestros servicios de atencién y el efecto eclipsador.

EL EFECTO ECLIPSADOR DE LA DI

Otro fenémeno de especial interés a la hora de explicar el porqué los problemas psiquidtricos de
esta poblacién pasan en muchas ocasiones desapercibidos fue el bautizado por Reiss como “efecto
eclipsador” de la DI (reiss et al., 1982). Este término se refiere a la tendencia del clinico a atribuir
como causa de los sintomas psiquidtricos la DI, eclipsando ésta la presencia de la enfermedad
mental. Asi, los sintomas, como por ejemplo humor depresivo o delirios, se achacarfan al hecho
de presentar DI en vez de a la presencia de una enfermedad mental, y por tanto no se podrian en
marcha las actuaciones correctas para atajar la problemdtica de estas personas. De igual modo, se
produce una distorsién en la mente del clinico, minimizando la importancia de los sintomas vy,
por tanto, su significacién diagndstica. Con esto, cuando un adolescente con inteligencia normal
presenta de modo manifiesto una conducta inapropiada, se considera que el chico tiene un problema
conductual. Cuando la misma conducta inadecuada la presenta un adolescente con DI, se tiende a

presuponer que tal conducta resulta de su propia discapacidad, y que ademds no es tan preocupante
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como en el primer caso. Ademds, con frecuencia el clinico debe confiar en los informes de terceras

personas para realizar su diagndstico, lo que puede provocar distorsiones.

UN PEQUENO ESTUDIO AL RESPECTO
EN LA FUNDACION CARMEN PARDO-VALCARCE

Participantes

En el Centro Ocupacional Pardo-Valcarce se estaba llevando a cabo una evaluacién exhaustiva
de cada usuario, principalmente con el fin de que ésta sirviera para los planes individualizados
de atencién. Hasta la fecha se habfan evaluado 57 usuarios, todos ellos de edades comprendidas
entre 18 y 65, 26 mujeres (46%) y 31 varones (54%), con necesidades de apoyos intermitentes o

limitadas.

INSTRUMENTOS

En primer lugar se obtuvo un consentimiento informado de todos los usuarios asi como de sus
familiares.

Para la evaluacién intelectual se empled el WAIS-III (Wechsler, 1997; TEA, 1999) y para las
habilidades adaptativas el ICAP (Bruininks et al., 1986; Montero, 1993). Este dltimo recoge cuatro
dimensiones adaptativas: destrezas motoras, destrezas sociales y comunicativas, destrezas de la vida
personal y destrezas de vida en comunidad, asi como una dimensién de problemas de conducta.
Con ambas pruebas mencionadas se ha llevado a cabo el diagndstico de discapacidad intelectual
(AAMR, 2001).

La evaluacién psicopatolégica se llevé a cabo con la entrevista PAS-ADD 10 (Psychiatric
Assessment Schedule for Adults with Developmental Disability) (Moss et al, 1993; Moss et al.,
1995; Moss et al. 1997; Gonzdlez-Gordon et al., 2002). El PAS-ADD 10 es una entrevista semi-
estructurada basada en el SCAN (Schedules for Clinical Assessment in Neuropsychiatry) pero
disenada especificamente para la deteccién de trastornos mentales en personas con discapacidad
intelectual, y hasta la fecha la dnica adaptada al castellano. La fiabilidad de la adaptacién espafola
fue juzgada correctamente por los evaluadotes asi como los indices de validez (Gonzdlez-Gordon
et al., 2002). Sin embargo, la baja validez de los algoritmos del CATEGO-5 para el diagnéstico
psiquidtrico nos han hecho emplear el PAS-ADD 10 tinicamente como entrevista semi-estructurada,
otorgdndose el diagndstico posterior con un grupo de expertos a partir de la sintomatologia detectada.

Como criterios diagndsticos se ha empleado el eje III de la DC-LD (Diagnostic criteria for
psychiatric disorders for use with adults with learning diabilities. Royal College of Psychiatrists,
2001), herramienta especifica para la evaluacién dimensional de la discapacidad intelectual, que

propone un sistema de diagndstico psiquidtrico multiaxial complementario del CIE-10.



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SfINDROME DE DOWN. LIBRO DE ACTAS 1325

Por ultimo, en una entrevista elaborada al efecto, se preguntaba a los cuidadores principales,
en todos los casos los padres del usuario, si su hijo estaba en tratamiento psicoldgico o psiquidtrico,

desde cudndo y si habfa obtenido un diagnéstico de enfermedad mental.

Resultados

De los 57 sujetos evaluados, 15 presentaban una enfermedad mental (26%), sin tener en cuenta las
fobias simples encontradas (n=8) y sin haber evaluado la presencia de trastornos de personalidad
por carecer de un instrumento adecuado en nuestra lengua. De entre estos 16 sujetos, sélo 4 (25%)
habian sido diagnosticados, recibiendo todos ellos un tratamiento adecuado.

De los 11 (75%) restantes no diagnosticados, 5 (46%) no habian sido detectados hasta la
fecha y los 6 (54%) restantes habfan consultado en Salud Mental bien por trastornos de conducta

o bien por dolores somdticos, sin haber recibido ninguno un diagnéstico. Ver tabla 1.

Tabla 1
Detectado
Diagnéstico DC-LD previo a la Consul.ta Salud Mental y Tratamiento
., primer contacto
evaluacién
B3.1 Esqulzof tenia/Trastorno Si Si (Hace mds de 10 afios) Antipsicéticos
delirante.
F51.8 /C)Fros trastorn‘os no S S (Hace mids de 10 afios) Antl.dfitpl"CSlVOS
orgdnicos del suefio. triciclicos
B3.1 Esqu1zof renia/Trastorno Si Si (Hace més de 10 afios) Antipsicéticos
delirante.
B3.1 EquIZO‘f renia/ Trastorno Si Si (Hace mds de 10 afios) Antipsicéticos
delirante.
F44.5. Convulsiones N Trastornos de conducta Psicoterani
disociativas. © (Hace mds de 10 afios) sicoterapia
. Cefaleas tensionales C o
F34.0 Ciclotimia No ] B Ansioliticos
(Hace mds de 5 afios)
B4.2 Trastorno bipolar No Trastornos de conducta Antipsicéticos
) P (Hace mds de 5 afos) p
A . Trastornos de conducta o,
B4.1 Episodio depresivo. No (Hace 1 afio) Antipsicéticos
B4.2 Trastorno bipolar No Trastornos de Sonducta Anticomiciales.
(Hace 3 afios)
B5.2 Fobia social. No No No
b3.3 Esqulzofrenla/ No No No
Trastorno delirante.
b5.2 Fobia social. No No No
B5.5 Trastorn9 de ansiedad No No No
generalizada.
B4.1 Episodio depresivo. No No No
B4.1 Episodio depresivo. No No No
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El pequefio tamafo muestral no permite realizar ninguna prueba estadistica, ni siquiera no-
paramétrica, de los datos arriba mostrados. Sin embargo, reiterando la imposibilidad de ningtin
resultado concluyente estadisticamente hablando, si creemos que pueden apuntarse algunas
conclusiones.

En primer lugar decir que, atin habiendo eliminado las fobias simples, el 26% de la muestra
presentaba una psicopatologfa. Recordemos que se trata de un Centro Ocupacional, dispositivo
atencional dedicado exclusivamente a las personas con discapacidad intelectual “no gravemente
afectadas” (BOCM, 2001), lo que debe alertarnos del posible elevado nimero de problemas de
salud mental entre esta poblacién, que se encuentra en centros de atencidén ocupacional sin ningtin
tipo de asistencia clinica. Ademds, dichos resultados son coincidentes con los encontrados en el
estudio de Salvador-Carulla et al., 1998, quien después de evaluar en un centro similar al nuestro a
una muestra de 130 usuarios hallé una incidencia psiquidtrica del 32,3%.

Igualmente, el 75% de sujetos no diagnosticados, pese al pequeno tamafio muestral, resulta
un dato significativo, ya encontrado en una poblacién similar en un centro ocupacional del Sur de
Espana por Salvador-Carulla et al., 2000, quienes encontraron un 50% de sujetos con enfermedad
mental no diagnosticados.

Por ultimo, apuntar que aquellas personas que presentan malestares de cardcter mds
“externalizador” (trastornos de conducta y quejas somdticas) aumentaban su probabilidad de
recibir atencién, aunque ésta no solfa ser la adecuada, quedando la bisqueda de ayuda parada en el
médico de cabecera pero sin recibir ni el diagndstico ni el tratamiento adecuados. Sin embargo, las
enfermedades mds “internalizadoras”, donde el sufrimiento de la persona mira hacia dentro pero
“no molesta”, pasaban siempre desapercibidas. Por dltimo, sf parecia que los trastornos psicéticos de
larga evolucién acababan recibiendo un diagndstico y tratamiento adecuados, lo que podria indicar
que deben pasar muchos afos y una exacerbacién de los sintomas para que finalmente se acuda a

un profesional de la salud mental.

CONCLUSIONES

En lo que respecta a la salud mental de las personas con discapacidad intelectual los problemas
son muchos y complicados. Queda mucho camino por recorrer. Pero también se ha recorrido
mucho. Recordemos que hace tan sélo unos cincuenta afnos no se reconocia que las personas con
discapacidad intelectual pudieran tener problemas psiquidtricos y ahora ya contamos con centros
de atencién especificos (aunque pocos), profesionales que se van formando al respecto (pocos
también pero que se van multiplicando), actuaciones tanto desde Servicios Sociales como desde
Salud Mental, congresos, libros, pruebas diagndsticas y sin duda una cada dia mds firme conviccién
de la igualdad de derechos de las personas con discapacidad intelectual, lo que Iégicamente incluye

el mismo derecho que cualquier otro a recibir una adecuada atencién a su salud mental.
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TEMA 15:
TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SINDROME DE DOWN

Ponencia:

Trastornos mentales asociados al sindrome de Down

Autora:

SusaNNA EsTEBA-CASTILLO
Neuropsicéloga del Servicio Especializado en Salud Mental y Discapacidad Intelectual (SESM-DI). Parc
Hospitalari Marti i Julia. Institut Assistencia Sanitaria (IAS). Girona.

Resumen:

Las personas con Sindrome de Down (SD) envejecen prematuramente y un porcentaje elevado presentan
deterioro cognitivo. Envejecimiento precoz en el SD no es sinénimo de enfermedad de Alzheimer.
Tampoco se debe creer que toda senal detectada, sea a nivel cognitivo, conductual o de habilidades
adaptativas, se asocie a demencia. Es indispensable realizar un diagndstico diferencial de deterioro cognitivo
en las personas con SD y considerar otro tipo de patologfa adicional.

Debemos trabajar des de un modelo de evaluacién integral y multidisciplinar. S6lo desde esta perspectiva
podremos detectar qué le pasa a la personas y cudles son sus necesidades.

En muchos casos, los cambios conductuales observados son consecuencia de la no deteccién de las necesidades
de las personas don SD con o sin Alzheimer. Precisamente cuando hablamos de “sefiales de alarma y soporte
emocional” estamos hablando de valorar de forma correcta a la persona “ ;qué le pasa? ;Qué necesita™.

El verdadero reto es como hacerlo. En la realidad sanitaria y asistencial, la preocupacién se hace cada vez
mds evidente, no sélo por el incremento de la esperanza de vida de dicho colectivo, sino también por las
numerosas lagunas a las que nos afrontamos.

Es evidente la falta de instrumentos de evaluacién adecuados para el diagndstico, la poca idoneidad de los
criterios diagndsticos usados y la falta de preparacién tanto de los profesionales como de los servicios a la
hora de afrontar el deterioro cognitivo de las personas adultas con SD.

Se presentan algunos de los instrumentos que se estdn utilizando en la actualidad en nuestro servicio, asi

como la presentacién de los resultados del estudio multicéntrico que se ha llevado a cabo para la validacién

de la escala CAMDEX-SD.
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El incremento general de la calidad asistencial ha contribuido a aumentar la esperanza de vida de
las Personas con Sindrome de Down (PSD). Actualmente cerca del 80% viven mds de cincuenta
afos y algunos llegan a los sesenta o incluso setenta. Este aumento de la esperanza de vida se debe
bdsicamente a avances en factores médicos y sociales. La mayorfa de PSD llegan a una edad en
que, como ciudadanos seniors, tienen unas necesidades que deben ser consideradas y atendidas
obligando a unas intervenciones de anticipacién y prevencidn.

Esta realidad ya estd generando dificultades en los servicios que tienen la responsabilidad de
atenderlos, a sus propias familias y a los afectados.

Cuando se considera el envejecimiento y de qué manera puede afectar a las PSD debemos ser
capaces de diferenciar entre los procesos universales relacionados con la edad, de otras enfermedades
como la Demencia Tipo Alzheimer (DTA) que aparece en algunos pero no en todos los individuos
con SD.

Es bien conocido que el SD estd causado por una sobre-expresién de genes localizados en
un segmento del cromosoma 21 —locus Down-. A esta causa de DI se une una neurodegeneracién
edad-dependiente tipo Alzheimer. La prevalencia del diagnéstico de Demencia Tipo Alzheimer
(DTA) en el SD es segun los ultimos estudios de entre un 10-25% (en PSD entre 40-49 afos);
de un 20-50% (en edades comprendidas entre los 50-59 afios) y entre un 30-75% (para personas
mayores de> 60 anos).

No obstante, es una realidad que en el dmbito de la Discapacidad Intelectual (DI), estudiar
y conocer los distintos procesos mentales asociados a un posible deterioro cognitivo (muchas veces
enmascarado por los trastornos de conducta) continda siendo una préctica muy poco extendida,
presentando, a dfa de hoy, numerosas limitaciones. Estudiar la semiologifa cognitiva es bdsico para
establecer qué funciones cognitivas estdn preservadas y cudles estdn comprometidas y poder entender
la conducta de estas personas adecuando las intervenciones.

No existen en nuestro medio, instrumentos ni concebidos ni validados para la evaluacién de
la Discapacidad Intelectual (DI) y el deterioro cognitivo.

En la mayoria de unidades diagnésticas de demencia, el abordaje de las PSD es totalmente
desconocido. Los instrumentos que se aplican para la evaluacién neuropsicolégica (clave para la
formulacién de la hipétesis diagndstica) acaban siendo el MMSE o el WAIS. Estos instrumentos no
estdn ni creados ni validados para poblacién con DI.

Si ésta es la realidad en unidades de valoracién de demencias, en los servicios en que atienden
a personas con DI, se utilizan otros instrumentos que aunque siendo creados y validados para esta
poblacién, no son mds que instrumentos de screening con baja fiabilidad generando cantidad de
falsos positivos.

Desde el Servei Especialitzat en Discapacitat Intel.lectual I Salut mental (SESM-DI)
correspondiente al Instiuto Asistencia Sanitaria (Girona) se presta atencién a la valoracién cognitiva

de las PDI y conductas reto y/o problemas de salud mental. Para ello, des de hace 7 afios se estd
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trabajando en la creacidén y validacién de pruebas para personas adultas con DI asociada a distintos
fenotipos bioldgicos, entre ellos el SD. Ello ha permitido determinar la presencia de distintos perfiles
cognitivos de acuerdo con la etiologfa genética de la DI. Se presentardn, entre otros, los resultados
relativos al estudio de validacién del test CAMDEX-DS.

El CAMDEX-DS (CAMbriDge EXamination for mental disorders of older people with
Down’s Syndrome and others with intellectual disabilities-), es un instrumento diagndstico para
la deteccién de demencia en personas con SD u otras etiologfas de DI. EIl CAMDEX-DS estd
formado por 4 partes: 1) entrevista al informante (se recoge el mdximo nivel de funcionamiento asi
como las caracteristicas del declive 2) evaluacién neuropsicolégica — conocida como CAMCOG- 3)
una gufa para el diagndstico 4) directrices para una adecuada intervencién. Se trata de un estudio
de validacién tipo observacional, transversal y multicéntrico. Los participantes son personas con
DI (n=146) de grado leve-moderado correspondientes al GrupCAM*. A cada uno de ellos se les
administran las siguientes pruebas: DMR, MMSE, K-BIT, CAMDEX-DS y se aplican los criterios
DM_ID, ICD_10 para el diagnéstico de demencia.

Por otra parte, las dltimas investigaciones sefalan la posibilidad de un estado pre-clinico
caracterizado por presencia de cambios de personalidad-conducta comparado con perfil amnésico
propio de la DTA.

Para ello, en la muestra del estudio de validacién del CAMDEX-DS se crean dos indices
cognitivos a partir de distintos subtest del CAMCOG-DS: “Indice Ejecutivo” vs “Indice amnésico”.

Los resultados permiten observar dos perfiles cognitivos distintos en funcién de la variable
edad. Para el grupo de personas “jovenes” que se estdn deteriorando, aparece un perfil claramente
disejecutivo, mientras que para el grupo “mayor” la semiologia es amnésica. Asi pues, pareceria
que los primeros sintomas indicativos de la demencia se asemejan a los propios de una demencia
frontal (estado “pre-frontal like”), observdndose posteriormente un perfil mds amnésico propio de

la DTA. Esta informacién es importante para la deteccidn de las famosas “sefiales de alarma”.

grupCAM *: GRUPO TRABAJO CAMDEX-DS

Fundacio Maresme, Fundacid AMAT ROUMENS - FUPAR-, Assocacid Sant Tomas-Parmo -TAC
Osona, Associacié Pro-Minusvilids de les Garrigues —APROMI-, Associacid de Dimisnuits I’Estel,
Associacid Alba, Fundacid Germa Tomas Canet -Ordre Hospitalari sant Joan de Déu-Fundacié Projecte
Auria (BCN), Fundacié Catalana per a la Sindrome de Down y SESM-DI.
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TEMA 15:
TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SINDROME DE DOWN

Ponencia:
Impacto familiar asociado al cuidado de las personas con discapacidad,
con esquizofrenia y con diagnéstico dual.

Un estudio comparativo

Autor:

PepRrO GUTIERREZ RECACHA

Fundacion Carmen Pardo-Valcarce.

Resumen:

El interés en la evaluacién del impacto y la carga familiares se ha ido introduciendo progresivamente en
los estudios sobre discapacidad intelectual en los dltimos afios. Los procesos de desinstitucionalizacion de
personas diagnosticadas con trastornos psiquidtricos severos llevados a cabo en las tltimas décadas han traido
aparejado como consecuencia un aumento de la carga asignada a los cuidadores familiares. Sin embargo,
no existe mucha informacién disponible de la carga familiar asumida por los cuidadores de personas con
discapacidad intelectual. Por ello, un equipo de la Fundacién Carmen Pardo-Valcarce ha llevado a cabo un
estudio en el que se compara la carga familiar asociada a un grupo de cuidadores de personas con discapacidad
intelectual, a un grupo de cuidadores de personas diagnosticadas de esquizofrenia y a un grupo de cuidadores
de personas con diagnéstico dual (discapacidad intelectual y algtn trastorno mental). La carga familiar ha
sido evaluada mediante una herramienta, el cuestionario ECFOS-I1, originalmente disefiada para ser aplicada
a cuidadores de personas con trastornos mentales, pero que posteriormente ha sido especificamente validada
para poblacién con discapacidad intelectual en una muestra espafola. Los resultados de la investigacién
subrayan la necesidad de contar con un diagndstico temprano y eficaz de trastornos mentales en las personas
con discapacidad, dado que la condicién de diagndstico dual implica para los cuidadores una carga familiar

significativamente mayor que la evaluada en los otros dos grupos.



1334 IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAS

INTRODUCCION

Es innegable que el cuidado de las personas con trastornos mentales ha experimentado una notable
evolucién en las tltimas décadas. Podemos destacar como uno de los rasgos mds caracteristicos de
este proceso una creciente tendencia a la desinstitucionalizacién. Si es verdad que tal propensién,
considerada en términos generales, puede ser considerada positiva (en la medida en que constituye
un indicio que parece apuntar a una mayor integracién de las personas con trastornos mentales en la
sociedad: con las reservas pertinentes, podria afirmarse que hoy en dia resulta menos “vergonzante”
para la sociedad que hace 40 o 50 afios admitir la presencia en su seno de personas con problemas
mentales), tampoco podemos pasar por alto que, en muchos casos, son los familiares directos
(fundamentalmente, las madres) los que se han visto forzados a asumir las responsabilidades del
cuidado.

Para tratar de evaluar el efecto adverso que sobre el cuidador puede tener la vida con una
persona con problemas psiquidtricos, se ha ido popularizado en la literatura al respecto el uso de la
expresién “carga familiar” (family burden) (Treudley, 1946). Sin embargo, dado el cardcter negativo
que parece acompanar a esta denominacién (que podria inducir a pensar que los cuidadores sélo
experimentan consecuencias negativas de su convivencia con la persona atendida), en los dltimos
afos se ha propuesto como alternativa el concepto de “impacto familiar” (family impact), con un
significado mds amplio que englobarfa tanto aspectos favorables como desfavorables.

Aunque los estudios iniciales sobre carga/impacto se hayan centrado primordialmente en el
cuidador principal, progresivamente se ha ido poniendo en evidencia la necesidad de considerar
también la carga o impacto asociados al resto de miembros de la familia (Schene ez al., 1966). La
distincién entre los conceptos de carga subjetiva y carga objetiva (Hoening & Hamilton 1966) resulta
util puesto que permite establecer una separacién entre la intensidad de las quejas y preocupaciones
generados en la familia por el cuidado de uno de sus miembros (carga subjetiva) y el volumen real
de recursos que consume ese cuidado —que puede cuantificarse como gastos econémicos, horas de
tiempo dedicadas al cuidado, deterioro de la salud del cuidador, etc.— (carga objetiva).

Como ya se ha comentado, en el dmbito de los trastornos mentales (como, por ejemplo, la
esquizofrenia) el proceso de desinstitucionalizacién llevado a cabo en las dltimas décadas ha traido
como consecuencia un incremento de la carga asumida por los familiares cuidadores (Mandelbrote
& Folkard 1961). Sin embargo, el fenémeno del impacto familiar, no obstante, no es ni mucho
menos privativo del dmbito de los trastornos mentales. De ahi que el interés en el impacto familiar
se haya trasladado también a los estudios sobre discapacidad intelectual, aunque, hasta la fecha, sea
menor la atencién que se ha prestado al mismo. El progresivo reconocimiento de los derechos de
este grupo de personas, el proceso de desinstitucionalizacién que también le ha afectado (si bien
con menor intensidad que la tendencia andloga en el dmbito de las enfermedades mentales severas)
y los cambios que tanto los roles de género como las estructuras socio-familiares han experimentado

en las tltimas décadas han contribuido a acrecentar el interés por el estudio de la situacién de las
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familias responsables del cuidado de alguno de sus miembros con discapacidad intelectual. De
modo similar, la aceptacién del modelo psicosocial como un contexto desde el que contemplar
la discapacidad intelectual (OMS, 2001) ha resaltado la importancia del papel desempefiado por
la familia dada la relevancia que dicho modelo concede a las interacciones entre dimensiones
bioldgicas, psicoldgicas y sociales.

Pero, podemos preguntarnos, shasta qué punto podemos establecer paralelismos entre el
impacto familiar de un trastorno mental severo con el impacto familiar de un caso de discapacidad
intelectual? En términos cualitativos, sel cuidado de un familiar con discapacidad intelectual afecta
a las mismas facetas de la vida del cuidador que el cuidado de un familiar con diagndstico de
esquizofrenia? Y en el caso de que asi fuera, ;las afectarfa con la misma intensidad? ;Qué sucede
cuando se presentan a la vez las condiciones de discapacidad intelectual y trastorno mental?
Responder a estas cuestiones no es tarea ficil, en tanto en cuanto el asunto no ha parecido gozar de
una excesiva atencién por parte de los investigadores.

No cabe duda de que uno de los principales inconvenientes que dificultan la investigacién
sobre impacto familiar es la dificultad de evaluar de forma vilida y fiable el mismo. Dificultad
que se dirfa inherente a la complejidad que presenta en si mismo el concepto, que, como ya se
ha mencionado anteriormente, engloba tanto implicaciones objetivas (consumo de recursos como
tiempo o dinero dedicados al cuidado) y subjetivas (percepcién del cuidador). Es posible, por tanto,
encontrar algin caso en el que el cuidado de una persona con discapacidad intelectual implique la
dedicacién de una cantidad notable de recursos (gran impacto objetivo) pero en el que la familia
no perciba tal dedicacién como una carga (no existirfa un impacto subjetivo negativo, propiamente
dicho), pero también hallar el caso opuesto, es decir, aquél en el que el consumo de recursos sea
escaso, pero en el que esta dedicacién suponga un mayor desgaste subjetivo para los cuidadores (es
decir, que la carga subjetiva resulte mayor que la carga objetiva).

Para tratar de evaluar de forma adecuada el concepto de impacto familiar para cuidadores
de personas con discapacidad intelectual (tanto en sus dimensiones objetivas como subjetivas)
recientemente se ha propuesto como herramienta la escala ECFOS-II (Entrevista de Carga Familiar
Objetiva y Subjetiva). El cuestionario ha sido elaborado por el grupo de investigacién Psicost con la
intencién original de evaluar la carga familiar asociada a los cuidadores de personas con esquizofrenia
en régimen desinstitucionalizado. Sin embargo, la escala ha sido recientemente validada para que
pueda ser utilizada de forma andloga para evaluar la carga asumida por los familiares de una persona
con discapacidad intelectual (Martorell ez al.). Desarrollada y extendida a partir de la herramienta
FBIS-SF (Family Burden Interview Schedule —Short Form), la escala ECFOS se estructura en una
seccién introductoria a la que se afiaden distintos médulos que evaldan diferentes dominios de la
carga familiar. La valoracién dentro de cada uno de estos mddulos se realiza a partir de cuestiones

de respuesta dicotémica (“si” 0 “no”) y escalas de tipo Likert.
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Las dimensiones de carga familiar evaluadas por cada uno de los médulos del cuestionario

ECFOS son los siguientes:

Moédulo A. Ayuda familiar en actividades de la vida cotidiana. Recoge la necesidad de
asistencia en las actividades de la vida diaria (aseo personal, compra, limpieza, etc.), tanto
desde el punto de vista de la carga subjetivas (preocupacién y molestias provocadas por la
obligacién de tener que ayudar al familiar con discapacidad) como desde el punto de vista
de la carga objetiva (frecuencia y tiempo que consume al cuidador la ayuda prestada).
Moédulo B. Contencién de comportamientos alterados. Se refiere a la aparicién de
problemas de conducta y a la carga asociada a los mismos, de nuevo desde una doble
perspectiva: objetiva y subjetiva.

Médulo C. Médulo de gastos econémicos. Retine informacién sobre los gastos corrientes
relacionados con el cuidado y la vida diaria del familiar con discapacidad intelectual.
Médulo D. Cambios en la rutina diaria del cuidador. Explora el impacto que presenta
el cuidado del familiar con discapacidad intelectual en el funcionamiento habitual del
cuidador en distintos dominios de su vida diaria (trabajo, relaciones sociales, ocio...).
Médulo E. Motivos de preocupacién por el paciente. Constituye una medida de la
preocupacién que provocan en el cuidador las rutinas diarias del familiar con discapacidad
intelectual (incluyendo las preocupaciones sobre su futuro).

Médulo F. Ayuda de que dispone el informante. Proporciona informacién sobre las
posibilidades de ayuda que el cuidador puede encontrar entre sus familiares.

Médulo G. Repercusiones en la salud del cuidador. Ofrece informacién sobre el
impacto del cuidado sobre la salud del cuidador: estado de salud, uso de servicios de salud

y dfas de trabajo perdidos por temas relacionados con estos problemas de salud.

En la presente comunicacién, se pretende mostrar cémo se ha utilizado el cuestionario

ECFOS en una reciente investigacién desarrollada por los autores para analizar las posibles

diferencias en la distribucién e intensidad de la carga familiar entre cuidadores de familiares con

discapacidad intelectual y familiares de personas diagnosticadas con esquizofrenia. Tal estudio

pretende contribuir a clarificar alguna de las cuestiones que plantedbamos en pdrrafos anteriores

sobre las posibles analogias que podian establecerse entre la carga generada en ambas situaciones y

que, hasta la fecha, permanecian abiertas ante la imposibilidad de ofrecer respuestas definitivas dada

la escasez de datos al respecto

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

El aludido estudio pretende comparar el impacto experimentado por un grupo de cuidadores de

personas diagnosticadas con esquizofrenia, un grupo de cui