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INTRODUCCION

En este libro se presentan resumidos los resultados obtenidos en el periodo 2009-2011
por el Grupo de Investigacion de Excelencia de la Junta de Castilla y Ledn GR 197 (Orden
EDU/894/2009; BOCyL 77 de 27 de abril, Consejeria de Educacién. Direccién General de
Universidades e Investigacion).

El Programa de investigacion del grupo de excelencia durante los afios 2009-2011 se
plante6 integrando lineas de estudio confluyentes, lideradas por Miguel Angel Verdugo, y
desarrolladas por los diferentes componentes del GR 197, centradas en evaluar y mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad. El nicleo principal de partida de los distin-
tos subproyectos fue el modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo, el cual
cuenta con una gran aceptacion y difusion en el ambito cientifico, asi como con importantes
desarrollos en los centros, programas y organizaciones que apoyan e intervienen en el mun-
do de la discapacidad.

Algunas investigaciones realizadas previamente por miembros del GR197 han servido
para establecer una fundamentacién amplia y consensuada internacionalmente del modelo,
tal como se exponia en su propuesta inicial. En el periodo aqui presentado se muestra ya un
desarrollo posterior con la aportacion de evidencias de validez de los instrumentos desarro-
llados, y la implantacion del modelo en diferentes tipos de servicios y ambitos de la vida de
la persona con discapacidad.

El Programa de investigacion del GR197 afronté el desarrollo de 6 subproyectos, cuyas
aportaciones resumidas se presentan posteriormente en los diferentes capitulos de este libro:

Subproyecto 1: Construccion de la Escala Integral de calidad de vida: Adaptacion de la
misma en distintos paises y a diferentes colectivos. Investigador Responsable: Miguel Angel
Verdugo Alonso.

Subproyecto 2: Deteccion precoz de autismo y el impacto en la calidad de vida de las
familias. Investigador Responsable: Ricardo Canal Bedia.

Subproyecto 3: Autodeterminacion en alumnos de Enserianza Secundaria Obligatoria.
Investigador Responsable: Miguel Angel Verdugo Alonso.

Subproyecto 4: Calidad de vida laboral de trabajadores en riesgos de exclusién social:
modelo explicativo, evaluacion y propuestas de mejora. Investigador Responsable: Cristina
Jenaro Rio.

Subproyecto 5: Calidad de vida en el ocio en las personas con discapacidad intelectual
en Castilla y Leon. Investigador Responsable: Marta Badia Corbella.

Subproyecto 6: Calidad de vida y necesidades percibidas de las personas con discapa-
cidad intelectual en proceso de envejecimiento en Castilla y Ledn. Investigador Responsable:
Antonio Le6n Aguado Diaz.



Cada uno de los subproyectos contd con un equipo amplio de investigadores como re-
queria la amplitud de objetivos de investigacién propuestos, los cuales se incluyen en cada
capitulo. Los resultados conseguidos avalan con muchas evidencias las hipétesis, objetivos
y preguntas de investigacion de las que se partia. En estos anos, cada subproyecto ha con-
tribuido de manera muy relevante a implementar practicas de evaluacién e intervencion
en diferentes dmbitos de la vida y en diferentes grupos de personas con discapacidad. Las
publicaciones de impacto han sido, y contindan siendo muy numerosas, tanto en revistas
internacionales como en las espafiolas. Y las lineas de investigacion de cada equipo siguen
avanzando solidamente, con nuevos objetivos y retos.

Ademas de reconocer la dedicacién intensa y prolongada de todos los componentes del
GR 197 y de los miembros de sus respectivos equipos de investigacion, hay que agradecer
el trabajo de apoyo técnico de Teresa Nieto Sanchez, Ester Simén y Borja Jordan de Urries
que permiti6é coordinar las actividades de los distintos grupos, asi como cumplimentar ade-
cuadamente todas las exigencias burocrdticas que la complejidad de los diferentes equipos
requeria.

Salamanca 28 de noviembre de 2011

MiGueL ANGEL VERDUGO
Investigador Principal



l. - EVIDENCIAS DE VALIDEZ DEL MODELO DE CALIDAD
DE VIDA DE OCHO DIMENSIONES Y APLICACION
DE LA ESCALA INTEGRAL EN DISTINTOS PAISES

MIGUEL ANGEL VERDUGO, LAURA E. GOMEZ, BENITO ARIAS Y PATRICIA NAVAS

Actualmente, la mejora de la calidad de vida de aquellos colectivos en situacién o en
riesgo de exclusion social, en muchas ocasiones y especialmente en el caso de las personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo, depende de activar y guiar la participacion
conjunta de practicas profesionales, dindmicas organizacionales y politicas publicas (Ver-
dugo, 2009). Asi, se hace cada vez mas necesario que los sistemas generen indicadores de
rendimiento que reflejen resultados personales mensurables (Schalock, Gardner y Bradley,
2007/2009). Tales indicadores de rendimiento solo pueden ser medidos a través de métodos
con evidencias de validez y fiabilidad demostradas, como por ejemplo a través de cuestio-
narios o instrumentos de evaluacién. Esta necesidad de evaluacién de resultados personales
con la que someter a prueba la eficacia de las practicas y programas que las organizaciones
ponen en marcha para mejorar la calidad de vida de las personas que reciben sus servicios
es hoy tan manifiesta que los propios profesionales son quienes demandan cada vez mds
nuevos y mejores instrumentos, con propiedades psicométricas adecuadas y adaptados a las
verdaderas necesidades y posibles particularidades de las personas con las que trabajan. A
raiz de esta necesidad, y como detallaremos mas adelante, surge el primer subproyecto del
Grupo de Excelencia GR197 de la Junta de Castilla y Leén , bajo el titulo “La Escala INTE-
GRAL de calidad de vida: adaptacion para su aplicacion en distintos paises” (B.O.C. y L. de
27-4-09; Orden EDU/894/2009).

La evaluacién, tanto objetiva como subjetiva, de la calidad de vida se convierte asi en
una cuestion de primordial importancia en los servicios sociales, educativos y de salud. Entre
los motivos que explican su importancia, podemos subrayar, por una parte y gracias a las
evaluaciones subjetivas, la relevancia de conocer y tener en cuenta las opiniones y expe-
riencias de las personas con discapacidad intelectual que son usuarias de los servicios y, por
otra parte y gracias a las evaluaciones objetivas, las posibilidades de planificar programas y
actividades en funcién de avances medibles mediante logros personales de las personas que
reciben esos servicios. Por ello, calidad de vida se ha convertido en muchos paises en uno
de los conceptos mas identificado con el movimiento de avance, innovacién y cambio en las
practicas profesionales y en los servicios, situacién que ha permitido promover actuaciones
en los diferentes niveles: personal (microsistema), organizacional (mesosistema) y social (ma-
crosistema). El constructo se ha convertido, ademas, en un marco de referencia conceptual
no solo para evaluar los logros o barreras en la mejora de la calidad de vida de las personas
en desventaja social, sino también en un concepto til para evaluar resultados de calidad en
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las organizaciones proveedoras de servicios, un constructo social para guiar las estrategias de
mejora de la calidad y un criterio para evaluar la eficacia de tales estrategias.

A lo largo de las siguientes paginas describiremos los objetivos y resultados del primer
subproyecto de investigacion del GR197, centrado en la evaluacion de la calidad de vida de
personas con discapacidad intelectual mediante la validacién y adaptacién a otros paises de
la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009), un instrumento que permi-
te 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, aludi-
remos a un trabajo sistemdtico que ha implicado a diversos paises latinoamericanos y euro-
peos, asi como el empleo de andlisis y metodologias propias de la Teoria Clasica de los Tests,
los Modelos de Ecuaciones Estructurales y los Modelos de Redes Neuronales. No obstante,
antes de abordar los objetivos concretos del proyecto y los resultados obtenidos, dado que el
primer paso de toda evaluacion consiste en definir claramente qué es lo que se pretende eva-
luar, proporcionamos a continuacién un breve resumen del marco conceptual sobre calidad
de vida que ha guiado nuestro trabajo.

MARCO CONCEPTUAL DE LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA

De sobra es conocida la enorme dificultad para lograr una definicién de calidad de vida
aceptada por todos. La definiciéon del concepto ha generado tantos quebraderos de cabeza a
la comunidad cientifica que ésta ha terminado por optar mas bien por el establecimiento de
un marco conceptual que unifique las dimensiones e indicadores centrales de una vida de
calidad. Por el contrario, si se ha logrado un consenso acerca de la complejidad y multidi-
mensionalidad del constructo; de ahi que surgieran diversos modelos operativos (i.e., mode-
los que tratan de reproducir de forma sencilla una realidad tan compleja como es la calidad
de vida de las personas) en diversos ambitos cientificos, pero de forma notable en los dmbitos
de la salud y la discapacidad intelectual. De este modo, el reto de la dltima década se ha
centrado especialmente en el logro de un marco conceptual o un modelo operativo de cali-
dad de vida ampliamente aceptado (Schalock, 2000) y con suficientes evidencias de validez
(Goémez, Arias, Verdugo y Navas, 2011; Gémez, Verdugo y Arias, 2010).

Gracias al trabajo realizado por el ‘Grupo de Investigacion con Interés Especial sobre
Calidad de Vida de la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapaci-
dades Intelectuales’ (‘Special Interest Research Group on Quality of Life’) de la ‘Asociacién
Internacional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual” (‘International Asso-
ciation for the Scientific Study of Intellectual Disabilities’, IASSID), la comunidad cientifica
esta de acuerdo sobre los principios conceptuales bésicos de calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2008; Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2011). Asi, podemos afirmar hoy que la
calidad de vida: (a) se compone de los mismos indicadores y relaciones que son importantes
para todas las personas; (b) se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven
satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mds importantes;
(c) tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es fundamentalmente la percepcion del
individuo la que refleja la calidad de vida que experimenta; (d) se basa en las necesidades,
las elecciones y el control individual; y (e) es un constructo multidimensional influido por
factores personales y ambientales, tales como 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 mas
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citado en nuestros dias y cuenta con mayor nimero de evidencias acerca de su validez que
otros en el ambito de la discapacidad (e.g., Gémez, Verdugo, Arias y Arias, 2011; Verdugo,
Goémez, Schalock y Arias, 2011; Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010). Segin este mo-
delo (Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007; 2008; Schalock et al., 2011; Verdugo, 2006)
calidad de vida individual se define 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) esta influenciado por caracteristicas persona-
les y factores ambientales.

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y re-
sultados personales que se organizan en distintos niveles. Como se ha sefialado anteriormen-
te, las dimensiones de calidad de vida propuestas en el modelo son: Bienestar emocional,
Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Auto-
determinacion, Inclusiéon social y Derechos. Las dimensiones basicas 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 medicion 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 am-
bientes fisico, social y cultural que son importantes para las personas, e incluye experiencias
humanas comunes y experiencias vitales tnicas. A este respecto, cabe sefnalar 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 ello son las
instrumentos de evaluacion desarrollados recientemente sobre la base de este marco concep-
tual (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzalez y Rozada, 2008; Aguado, Alcedo, Rueda, Gonzalez
y Real, 2008; Aguado, Gonzadlez, Alcedo y Arias, 2003; Gémez et al., 2008; Gomez-Vela
y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009; van Loon, van Hove, Schalock
y Claes, 2008; Verdugo, Arias, Gémez y Schalock, 2008a, 2009, 2010; Verdugo, Gémez y
Arias, 2007, 2009; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009; Verdugo, Schalock, Gémez y
Arias, 2007). Para una revision mds pormenorizada del marco conceptual véase Gémez, Ver-
dugo y Arias (2010).

OBJETIVOS E HIPOTESIS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

La finalidad de este subproyecto consitié, en términos generales, en realizar avances
en el entendimiento del constructo de calidad de vida y analizar la adecuacién de la Escala
INTEGRAL para su aplicacion en diferentes paises. Esta finalidad se tradujo en los objetivos e
hipdtesis que se detallan a continuacion.

El primer objetivo consistié en validar empiricamente el modelo de calidad de vida de
ocho dimensiones (Schalock y Verdugo, 2002/2003) en personas adultas con discapacidad
intelectual, mediante el empleo de andlisis tradicionales (e.g., Andlisis Factorial Confirma-
torio y el Modelo de Escalas de Clasificaciéon de Rasch-Andrich) como otros mds novedosos
en el campo de la psicologia y el ambito de la discapacidad (e.g., redes neuronales: GTM
y SOM). La hipétesis a comprobar fue la siguiente: (a) el modelo de ocho dimensiones de
primer orden intercorrelacionadas propuestas por Schalock y Verdugo (2002/2003) se ajustan
a los datos recogidos mediante la aplicacion de la Escala INTEGRAL a una amplia muestra
espanola de personas con discapacidad intelectual.
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El segundo objetivo se centré en evaluar la calidad de vida de una amplia muestra de
personas con discapacidad intelectual en Espafna y estudiar la relacién entre la evaluacion
objetiva y subjetiva de calidad de vida realizada por medio de la Escala INTEGRAL. La hipé-
tesis a comprobar fueron: (a) los resultados de la evaluacion de la calidad de vida serdn altos
(i.e., superiores a los puntos medios tedricos de cada subescala); y (b) existe una relacion sig-
nificativa pero baja entre la percepcion de la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad intelectual y los profesionales que trabajan con ellas (i.e., evaluacion subjetiva y objetiva
respectivamente).

El tercer objetivo tenia como fin adaptar la escala de calidad de vida desarrollada (Ver-
dugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) para su aplicacion en distintos paises (e.g., Colombia,
Argentina, Brasil), asi como llevar a cabo un estudio transcultural sobre la calidad de vida de
personas con discapacidad intelectual con el fin de poder realizar comparaciones y analizar
las diferencias entre diversos paises. Este objetivo se desglos6 en la siguiente hipotesis: (a)
existen diferencias significativas en los resultados de la evaluacién de la calidad de vida en
los distintos paises.

METODO

Participantes

La muestra del estudio de desarrollo y validacién de la Escala INTEGRAL, en su version
original (i.e., para ser aplicada en el contexto espafiol), estuvo compuesta por un total de
861 adultos con discapacidad intelectual de 20 provincias espafiolas. La muestra estaba for-
mada por mas hombres (58,7%) que mujeres (41,3%). La gran mayoria (76%) tenia un nivel
socioeconémico medio, residia en la vivienda familiar (54,4%) y realizaban actividades en
centros ocupacionales de empleo (68,5%). En cuanto a la edad, el grupo mayoritario fue el
formado por personas entre 31 y 40 afios (31,48%). La gran mayoria eran solteros (98,3%). Se
desconoce, sin embargo, el nimero exacto de profesionales que participaron completando
las Escalas Objetivas para estas 861 personas puesto que muchos de ellos no facilitaron sus
datos. Concretamente, fueron 64 las escalas objetivas recibidas de forma anénima. Las 797
escalas restantes fueron contestadas por 151 profesionales, de los cuales la mayoria eran mu-
jeres (68%) y tenian una edad comprendida entre los 22 y los 40 afos (67%).

Para la adaptacion y aplicacién del instrumento en otros paises se mantuvieron relacio-
nes de colaboracion en actividades de investigacion y formacién, con distintas personas y en-
tidades, entre las que se pueden destacar las colaboraciones con distintas universidades (e.g.,
Universidad de Gante en Bélgica, Universidad de Cali en Colombia; Universidad de Buenos
Aires en Argentina, Universidad de Fortaleza en Brasil, Universidad Mayor en Chile, Trinity
College en Dublin, Superior Institute of Applied Psychology en Lisboa), con empresas y ad-
ministraciones publicas de nuestro pais (e.g., la Confederacién Espafiola de Organizaciones
a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual, la Federacion Espafiola de Instituciones
para el Sindrome de Down, el Hospital Universitario de Salamanca ‘Los Montalvos’, el Com-
plejo Asistencial de Zamora, la Junta de Castilla y Le6n por medio de la Gerencia de Servi-
cios Sociales, la Consejeria de Bienestar Social del Principado de Asturias, el Real Patronato
de la Discapacidad, el IMSERSO) y de otros paises (e.g., la asociacién Arduin en Holanda).

Tales colaboraciones permitieron lograr que la Escala INTEGRAL fuera traducida a di-
versos idiomas (i.e., inglés, francés, portugués y holandés) y aplicada en diversos paises (i.e.,
Italia, Colombia, Brasil, Argentina, Bélgica, Holanda, Reino Unido y Canadd). No obstante,
el proceso de adaptacion continta en la actualidad en muchos de ellos, por lo que en este
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capitulo solo ofreceremos datos de aquellos paises en los que se ha obtenido hasta la fecha
un ndmero suficiente de participantes (i.e., Argentina, Colombia y Brasil).

Asi, la muestra latinoamericana 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 afos (96,33%) y tan
solo 25 personas superaron este umbral. El 82% de los participantes procedian de ambitos
de més de 30.00 habitantes y mas de la mitad (54,48%) tenian un nivel socioeconémico
bajo o medio-bajo. Casi todos estaban solteros (97,74%) y tan sélo un 19% tenia pareja.
Con respecto al nivel de discapacidad intelectual, mds de las tres cuartas partes de la mues-
tra (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. Mas de la mitad de las personas se encontraban ademas en
situacion 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 ocupa-
cionales. La mayoria vivian con su familia (69,9%), pero un porcentaje considerable vivia de
forma independiente sin apoyos (20,8%).

INSTRUMENTO

El instrumento utilizado para llevar a cabo el estudio fue una version 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 vy sirve
como herramienta esencial para la evaluacion y planificacion de acuerdo con los indicado-
res de calidad de vida mds relevantes para personas con discapacidad segtn la investigacion.
Las practicas profesionales deben dirigirse a evaluar las necesidades de apoyo de cada perso-
na 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 areas de vida mas im-
portantes 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 mads ajustados a las verdaderas necesidades de las personas. Por esta
razén, consta de las dos escalas que se describen a continuacion. La Escala Obijetiva: (a)
recoge aspectos observables y objetivos de calidad de vida; (b) cuenta con un formato de res-
puesta objetivo; y (c) refleja la valoracién de una persona 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
valoracion y percepcion de la propia persona con discapacidad.

PROCEDIMIENTO

La aplicacién de las escalas en otros paises se llevd a cabo por profesionales de distin-
tos paises formados y orientados a distancia en la aplicacion del instrumento por expertos



16 M.A. VERDUGO, L.E. GOMEZ, B. ARIAS Y P. NAVAS

del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de
Salamanca. Del mismo modo, la aplicacién del instrumento a la muestra espanola se hizo
por medio de profesionales cualificados y entrenados por INICO. Antes de la administracion
de los cuestionarios se obtuvieron los correspondientes consentimientos informados de los
participantes y las aprobaciones de los Comités de Bioética pertinentes y necesarios para la
investigacion con seres humanos en cada institucion participante de los distintos pdises.

RESULTADOS

Validacion del modelo de calidad de vida

Con el fin de proporcionar evidencias acerca del modelo operacional propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003) en el que la calidad de vida se entiende compuesta por
ocho dimensiones de primer orden que estan relacionadas entre si, empleamos analisis tanto
tradicionales (i.e., Andlisis Factorial Confirmatorio) como otros mas novedosos en el campo
de la psicologia (i.e., Modelos de Redes Neuronales) para los datos obtenidos mediante la
aplicacion de la versién subjetiva preliminar de la Escala INTEGRAL (i.e., 47 items) con la
muestra espafola recogida en la primera anualidad del proyecto (N = 413).

El analisis factorial confirmatorio se Ilevé a cabo sobre la matriz de correlaciones poli-
coricas. Los indices de ajuste de la solucion factorial se presentan en la Tabla 1y su repre-
sentacion grafica en la Figura 1. Estos datos permitieron confirmar la estructura factorial de
primer orden propuesta por Schalock y Verdugo (2002/2003); es decir, se confirmé el modelo
teérico de ocho dimensiones.

Tabla 1. Indices de ajuste del andlisis factorial confirmatorio de la versién subjetiva
de la Escala Integral (version preliminar)

X? p RMSEA GFl RFI IFI CFI AGFI

(1006)

1951,45 ,000 ,048 ,95 91 ,96 ,96 ,95

Por otro lado, llevamos a cabo la validacién empirica del modelo mediante una metodo-
logia novedosa en nuestro ambito de investigacion por su escasa utilizacion. Para ello, sobre
los datos de 413 adultos con discapacidad intelectual se aplicaron métodos de proyeccién
para datos ordinales: el Escalamiento Multidimensional no métrico (‘Multidimensional Sca-
ling’, MDS) y los métodos basados en redes neuronales con aprendizaje no supervisado: los
mapas auto-organizados y mapas topograficos generativos (‘Self-organizing Map’, SOM; y
‘Generative Topographics Mapping’, GTM). En las diferentes soluciones estandarizadas pro-
porcionadas por estos métodos se pudo apreciar las ocho dimensiones (si bien, se encontra-
ron también items aislados que no se agrupaban en ninguna de ellas). Para una informacién
mas detallada acerca de los resultados obtenidos mediantes estos métodos véase Verdugo et
al. 2011).

Resultados de la evaluacion en la muestra espanola

Antes de analizar los resultados obtenidos en la muestra espanola (N = 861), comproba-
mos las propiedades psicométricas del instrumento. En primer lugar se eliminaron aquellos
items que resultaron menos fiables, de tal forma que la Escala Integral quedé reducida a 23
items en su version objetiva y a 39 en su version subjetiva (se partié de dos versiones con 29
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Figura 1. Analisis factorial confirmatorio de la version subjetiva de la Escala Integral
(version preliminar)

y 47 items respectivamente). A continuacién incluimos un breve resumen acerca de las evi-
dencias de validez basadas en la estructura interna de la escala y las evidencias de fiabilidad
basadas en su consistencia interna (para una revisién mas detallada de las propiedades técni-
cas de la Escala INTEGRAL, consultese Verdugo, Gémez et al., 2009).

Con el fin de proporcionar evidencias acerca de la validez de la escala basadas en su
estructura interna, llevamos a cabo de nuevo un Andlisis Factorial Confirmatorio para la ver-
sion final. El método de estimacién utilizado en la Escala Obijetiva y en la Escala Subjetiva fue
DWLS (minimos cuadrados ponderados diagonalizados) sobre las matrices de covarianzas y
de covarianzas asintéticas. Comprobamos el ajuste a los datos del modelo de ocho dimen-
siones propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), pero tal modelo no ofrecié un ajuste
adecuado dado el reducido nimero de items existente para evaluar cada dimension. Por ello,
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fue necesario probar diversas soluciones factoriales derivadas de este modelo. La interpreta-
cién de los resultados para determinar si el modelo es correcto y Gtil para nuestros objetivos
se basé en Bollen (1989) y en Joreskog y Sérbom (1979), considerandose un modelo como
correcto si predice adecuadamente la realidad; es decir, si conduce a diferencias reducidas y
aleatorias entre las varianzas y covarianzas observadas y las predichas por el modelo. Tanto
para la Escala Objetiva como para la Escala Subjetiva, la solucién factorial que ofrecié los
mejores estadisticos de la bondad de ajuste a los datos fue la detallada en la Tabla 2.

Tabla 2. Indices de ajuste de la Escala INTEGRAL

Escala Objetiva Escala Subjetiva
5 dimensiones 6 dimensiones
S-B y? 984,09 337,49
(p =,000) (p =,000)
G.L. 217 89
¥ /GL 4.53 3,79
RMSEA ,064 057
RMSEA 90% ,060 - ,068 .051 - ,064
(p =,000) (p =,036)
NFI ,96 ,93
TLI 196 93
CFI ,96 ,95
RFI 95 190
SRMR 12 10
GFI .95 98

Nota. S-B y> = Satorra-Bentler y* G.L. = Grados de libertad; RMSEA = Root Mean Square Error of Approximation; NFI =
Normed Fit Index; TLI = Tucker-Lewis Index; CFl = Comparative Fit Index; RFI = Relative Fit Index; SRMR = Standardized Root
Mean Square Residual; GFI = Goodness of Fit Index.

Con respecto a la fiabilidad, se calcularon los coeficientes de consistencia interna Alfa
de Cronbach (a) y la correlacién entre dos mitades de Spearman-Brown (r) (Tablas 3 y 4). La
consistencia interna de las Escalas Objetiva y Subjetiva resulté bastante elevada, con valores
de ,800 en el caso de la Escala Objetiva y de ,911 en el caso de la Subjetiva. Al analizar la
fiabilidad por dimensiones, se obtuvieron, en el caso de la Escala Objetiva, los mejores re-
sultados para Autodeterminacién (o = ,742; r = ,752). En las cuatro dimensiones restantes,
los coeficientes de consistencia interna oscilaron entre ,486 y ,678. Teniendo en cuenta el
nimero tan reducido de items que componen las dimensiones, los resultados pueden con-
siderarse adecuados, aunque muy mejorables. Por su parte, en el caso de la Escala Subjetiva,
los coeficientes de consistencia interna resultaron en comparacion mds elevados. Los valores
oscilaron entre ,638 y ,805. Autodeterminacion e Inclusién social fueron las que presentaron
los coeficientes de fiabilidad mas bajos, mientras Bienestar emocional y fisico y Bienestar
Material presentaron los mejores resultados.
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Tabla 3. Consistencia interna de la Escala Objetiva

a de Cronbach Dos mitades

Autodeterminacion , 742 ,752
Inclusién Social ,486 ,498
Bienestar Laboral ,535 ,678
Bienestar Material ,610 ,613
Bienestar Emocional y Fisico ,584 ,446
Escala Objetiva ,800 ,767

Tabla 4. Consistencia interna de la Escala Subjetiva

a de Cronbach Dos mitades

Autodeterminacion ,674 ,670
Inclusién Social ,645 ,638
Bienestar Laboral ,780 ,755
Bienestar Material ,796 ,802
Bienestar Emocional y Fisico ,805 ,800
Bienestar Familiar ,752 ,711
Escala Subjetiva ,911 ,892

Una vez conocidas las propiedades psicométricas de la Escala INTEGRAL analizamos
los resultados de la evaluacién en la muestra espaiola. En este sentido, los resultados de
ambas escalas pusieron de manifiesto, en primer lugar, que todas las medias y medianas eran
superiores a los puntos medios teéricos de las respectivas distribuciones (todas las asimetrias,
con la excepcion de Autodeterminacion en la Escala Subjetiva, son negativas). En consecuen-
cia, como ocurre por lo general en las evaluaciones de la calidad de vida de personas con
discapacidad intelectual, podemos afirmar que la calidad de vida de las personas evaluadas
es alta. Sefalamos a continuacion los resultados mas relevantes en ambas escalas, conside-
rando como factores de comparacion las principales variables sociodemograficas utilizadas
en el estudio. Como es obvio, se garantizé en todo momento el cumplimiento de los distintos
supuestos paramétricos en el caso de aquellas pruebas estadisticas que asi lo requirieron.

En la Escala Objetiva no se constataron diferencias entre hombres y mujeres en ninguna
de las dimensiones de la Escala Objetiva ni en el total, con la excepcién de la dimension
Inclusion Social (t,,, =2,73; p =,006; M =2,42; DT = 0,79 en el caso de los hombres; M =
2,26; DT = 0,94 en el de las mujeres). Tampoco se encontraron diferencias significativas entre
los diferentes grupos de edad ni en las dimensiones ni en el total de la Escala Objetiva (F, .,
=0,36; p =,833). El nivel de discapacidad de la persona y la situacion laboral fueron las va-
riables que presentaron los valores mds elevados de F.

Para la Escala Subjetiva, no constatamos diferencias entre hombres y mujeres en ninguna
de las dimensiones ni en el total, con la excepcién de la dimension Bienestar Emocional y
Fisico (t,,, = 2,33; p =,020; M = 24,12; DT = 3,59 en el caso de los hombres; M = 23,87;
DT = 3,43 en el de las mujeres). Los diferentes grupos de edad obtuvieron puntuaciones muy
semejantes, de tal modo que se encontraron diferencias significativas Gnicamente en las di-
mensiones Inclusién Social (Fe5 = 3,56, p = ,007) y, menos relevantes que en la variable
anterior, en Bienestar Material (F, .. ~=2.40, p = .049). El nivel de discapacidad de la persona
fue nuevamente la variable con los valores mas elevados de F.
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Resultados del estudio transcultural en Argentina, Brasil y Colombia

En cuanto a la muestra latinoamericana (N = 681) conseguida en Argentina, Brasil y Co-
lombia, llevamos a cabo un andlisis de la consistencia interna de la Escala INTEGRAL, con el
objetivo de proporcionar evidencias de su fiabilidad en esta aplicacién concreta. Los analisis
se efectuaron por medio del coeficiente alfa de Cronbach.

Asi, por un lado, en la version Objetiva, los 29 items que componian la subescala obtu-
vieron un coeficiente alfa de Cronbach de ,80 para la muestra total. Al analizar la consisten-
cia 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 inter-
na de la subescala en funcion de los paises implicados (¢’ ,= 77,818; p = ,000). Por otro lado,
los 47 items de la version subjetiva de la Escala INTEGRAL obtuvieron un coeficiente alfa de
Cronbach de ,89 y también existian diferencias significativas entre los tres paises implicados
(X’,= 9,775; p = ,007). En el caso de Argentina, tal coeficiente se elev6 a ,90; sin embargo,
disminuyé ligeramente en el caso de Brasil (o =,85) y se mantuvo en Colombia (o =,89). Por
tales motivos, podemos concluir que los datos recogidos en Argentina y Colombia presentan
una consistencia interna adecuada para ambas subescalas, mientras que la fiabilidad en Bra-
sil es significativamente inferior, pero también apropiada.

Una vez comprobada la precision de la escala para evaluar la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual en estos paises, efectuamos los andlisis pertinentes para
conocer los resultados de la evaluacion en cada pais. En este sentido, los resultados del ana-
lisis de varianza (ANOVA) de la Escala Objetiva dieron lugar a diferencias significativas en la
puntuacion total de calidad de vida entre los grupos (F , = 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 paises se encontraban esas diferencias, realizamos las correspondientes
pruebas post-hoc (F de Scheffé) de significacion entre grupos homogéneos.

Las personas evaluadas en Argentina obtuvieron puntuaciones significativamente infe-
riores en Derechos (F, = 13,03; p =,000), Bienestar emocional (F, = 18,68; p =,000), Inclu-
sién social (F, =38,66; p =,000), Desarrollo personal (F, =45,33; p=,000), Relaciones in-
terpersonales (F, = 49,72; p = ,000) y Bienestar material (F, =20,05; p=,000). Sin embargo,
sus puntuaciones en Autodeterminacién no diferian significativamente de las obtenidas en
Brasil, pero si de las obtenidas en Colombia (que obtuvieron puntuaciones significativamente
superiores a los otros dos paises) (F, = 37,18; p =,000). Por dltimo, aquellos evaluados en
Brasil puntuaron significativamente mas bajo en Bienestar Fisico (F, = 13,76; p = ,000) que
los evaluados en Argentina y Colombia. A modo de conclusion, 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).

En el caso de la Escala Subjetiva, los resultados del analisis 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 dimensio-
nes: (@) en Colombia se obtuvieron puntuaciones significativamente mas altas en la dimen-
sién Autodeterminacion (F,, =9,27; p=,000); (b) en Brasil, las personas evaluadas puntuaron
significativamente mas alto en Derechos (F, = 3,55; p = ,029) y Relaciones interpersonales
(F, = 4,46; p = ,012); y (c) los participantes de Argentina superaron significativamente las
puntuaciones obtenidas en Desarrollo personal (F, = 5,86; p = ,003) en otros paises.
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Finalmente, analizamos las correlaciones obtenidas entra la puntuacion total obtenida
en los tres paises en la escala objetiva y en la escala subjetiva con dnimo de estudiar si existia
relacion entre la percepcién de calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual
y las observaciones efectuadas sobre la misma por parte de los profesionales que trabajaban
con ellas. En este caso, se obtuvo un coeficiente de correlacion de Spearman positivo y sig-
nificativo 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 ademas que la correlacion 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, en cambio, no se
encontraron correlaciones significativas (r =,239; p =,239).

CONCLUSIONES

Conclusiones acerca de la validacion del modelo de ocho dimensiones

El primer estudio, realizado con la muestra conseguida en la primera anualidad del
proyecto de investigacién (N = 413) y la versiéon preliminar de la Escala INTEGRAL per-
mitié comprobar que el modelo de ocho dimensiones propuesto por Schalock y Verdugo
(2002/2003), en el que la calidad de vida se entiende compuesta por ocho dimensiones in-
tercorrelacionadas de primer orden, se ajustaba a los datos de la muestra espafiola. De este
modo, se pudo propocionar evidencias acerca de la validez del modelo por medio del Ana-
lisis Factorial Confirmatorio. Igualmente, se proporcionaron evidencias acerca de su validez
por medio de otros métodos mas novedosos como los Modelos de Redes Neuronales (véase
Verdugo, Gémez et al., 2011).

Cabe senalar que el hecho de que esta estructura factorial no se ajustara a los datos de la
muestra de validacién de la escala (N = 861) (Verdugo, Gémez et al., 2009) no significa que
el modelo no sea adecuado, sino que dado el reducido nimero de items de la version final
de la escala no permitié obtener una solucién factorial con un nidmero tan elevado de fac-
tores. Asi, las ocho dimensiones tuvieron que ser reagrupadas en seis y cinco factores (en la
escala subjetiva y en la escala objetiva respectivamente) con el fin de que cada factor contara
con un nimero adecuado de variables observadas (i.e., items).

Conclusiones de la evaluacion de calidad de vida en la muestra espafiola

Como comentdbamos con anterioridad, ademas de unas puntuaciones en calidad de
vida que podemos considerar altas, encontramos algunas asociaciones significativas entre
variables sociodemogréficas que requieren algin comentario explicativo. Por ejemplo, cons-
tatamos una asociacion significativa entre tener pareja y los niveles de discapacidad severo
y ligero. En consecuencia, el nimero de personas con pareja y nivel severo de discapacidad
es significativamente inferior al esperado bajo el supuesto de equiprobabilidad, y lo contrario
sucede en la segunda asociaciéon comentada. En lo que atafie a la relacién entre el nivel de
discapacidad y la situacion laboral, no se aprecia asociacién entre ambas variables en las
categorias ‘no trabaja’ y ‘centro ocupacional’. Si se constatan diferencias en el resto de ca-
tegorias. Los residuos mds elevados corresponden al nivel de discapacidad Iimite con centro
especial de empleo y con centro ordinario. Finalmente, el cruce del nivel de discapacidad
y el tipo de vivienda resulté en una asociacién muy significativa con respecto al nimero de
personas con nivel limite que viven de forma independiente. Por tltimo, el residuo fue nega-
tivo en las personas con nivel ligero que viven en residencias. Estimamos que los resultados
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comentados entran dentro de lo esperable atendiendo a las caracteristicas de los participan-
tes analizados que forman parte de una muestra incidental, en la que no se ha pretendido
garantizar a priori la ausencia de asociacién entre las variables demograficas.

De especial interés resulta a nuestro juicio la relacién entre las puntuaciones de ambas
escalas. La investigacion previa (Arostegui, 2002; Gémez, 2005; Janssen, Schuengel y Stolk,
2004; Martin, 2006; Perry y Felce, 2005; Verdugo et al., 2007) insiste en que tales relaciones
suelen ser positivas, pero de escasa magnitud. Similares resultados hemos encontrado en
el presente estudio: los coeficientes de correlaciéon entre las puntuaciones en las distintas
dimensiones y en la puntuacion total abarcan un rango que va de .228 (p < .001) a .287 (p
< .001). Unicamente la correlacién en la dimensién Bienestar Laboral ha sido insignificante
(r =-.063). En consecuencia, parece que la percepcién que las personas tienen sobre su ca-
lidad de vida y la evaluada objetivamente no son independientes y los resultados van en la
misma direccién. La escasa magnitud de las correlaciones sugiere, por otra parte, la necesi-
dad de ambos tipos de evaluacion.

Conclusiones del estudio transcultural

Con respecto al estudio transcultural realizado con muestra argentina, brasilefia y co-
lombiana, las conclusiones de este proyecto de investigacion 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 evaluacion.

En cuanto a los resultados de la evaluacién, 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 funcion del pais de procedencia de las personas. En este sentido, parecen ser las personas
procedentes de Argentina las que obtienen las puntuaciones mas bajas, especialmente en la
version objetiva de la escala, con la Gnica excepcion de la dimensién subjetiva Desarrollo
Personal y la dimensién objetiva de Bienestar fisico, en las que los participantes muestran una
satisfaccion 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 mas sobresaliente en Autodeterminacion. Brasil, por su parte,
se sitGa en una posicion intermedia entre ambos paises, obteniendo puntuaciones significa-
tivamente mas altas en las dimensiones subjetivas de Relaciones Interpersonales y Derechos.

Por otro lado, en cuanto a la conclusién que puede extraerse en funcion del tipo de
evaluacion realizada destaca el hecho de que las diferencias se observan especialmente en la
evaluacion objetiva mds que en la evaluacion subjetiva. Este resultado confirma el consenso
que existe en el ambito internacional acerca de que las evaluaciones objetivas son mas dtiles
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). Ademads, el resultado es consistente con los
obtenidos en otros estudios subjetivos de calidad de vida, en los que se obtiene de forma ge-
neralizada el conocido efecto techo (i.e., la mayor parte de las personas evaluadas obtienen
puntuaciones muy altas en calidad de vida cuando son ellas mismas quienes informan sobre
su nivel de satisfaccion).
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Limitaciones del estudio y linea futura de investigacion

La principal limitacion de este estudio, como puede deducirse de lo hasta ahora sefia-
lado, consiste en el reducido nimero de items que conformé la version final de la Escala
INTEGRAL (Verdugo, Gémez et al., 2009) y que impidi6é que el modelo de ocho dimensiones
que sirvi6 como base para el desarrollo de la escala ofreciera un ajuste adecuado a los da-
tos. De este modo, la principal limitacion del estudio se convierte en el principal motor de
nuestra futura linea de investigacion: el desarrollo de una nueva escala de evaluacion integral
de la calidad de vida que supere las limitaciones encontradas hasta la fecha, la nueva Esca-
la INICO-FEAPS (Verdugo, Gémez, Arias, Clavero, Tamarit y Santamaria, en prensa), de tal
modo que: (a) incluya un ndmero suficiente de items en cada una de las ocho dimensiones
propuestas en el modelo; (b) esté formada por una versién objetiva y una version subjetiva
con idéntico nimero de items y que tales items sean paralelos en ambas versiones; (c) las dos
versiones de la escala cuenten con un formato de respuesta tipo Likert de cuatro opciones;
(d) ambas versiones cuenten con items mas dificiles, cuyo contenido no refleje resultados
personales alcanzados por todas las personas, que discriminen entre las personas con disca-
pacidad intelectual, de modo que se evite el efecto techo; y (e) cuente con un baremo FEAPS
que permita interpretar las puntuaciones (i.e., un baremo obtenido mediante la aplicacion
de la escala a una muestra de mas de 2000 personas usuarias de los servicios prestados por
alguna entidad de la Federacién de Organizaciones en favor de Personas con Discapacidad
Intelectual). Con el fin de incluir items que cuenten con las caracteristicas sefaladas anterior-
mente (i.e., items con niveles de dificultad variada), se llevara a cabo un estudio delphi con
expertos en la provision de servicios a personas con discapacidad intelectual y se hard uso de
las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC) tanto para el desarrollo como para
la aplicacién de la nueva escala.

Con este nuevo proyecto, para el que el equipo de investigacion ha solicitado una ayuda
economica a la Junta de Castilla y Ledn, esperamos desarrollar y validar un instrumento de
evaluacion con suficientes evidencias de calidad y fiabilidad, que proporcione informacion
relevante para guiar las planificaciones centradas en la persona y las intervenciones dirigida a
la mejora de resultados personales relacionados con la calidad de vida.

Finalmente, tenemos como objetivo, una vez desarrollada y validada la version espafo-
la, desarrollar versiones adaptadas para su aplicacion en distintos paises, de modo que pueda
convertirse en un instrumento de aplicacion internacional que permita la comparacién de
resultados en diversos lugares del mundo.
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1. INTRODUCCION

El autismo y los demas Trastornos del Espectro Autista (TEA) constituyen un conjunto
de alteraciones del neurodesarrollo que aparecen en la infancia temprana y se prolongan
durante toda la vida. Los primeros sintomas son observables antes de los tres afos y, aunque
hay una amplia variedad de manifestaciones clinicas, asi como causas organicas diferentes,
la disfuncién siempre incluye alteraciones en la interaccion social reciproca, discapacidad
en la comunicacion verbal y no-verbal y un repertorio restringido de conductas e intereses.

La variabilidad en la expresion clinica del trastorno y la diversidad en los patrones de
aparicion hacen que el desarrollo de sistemas eficaces de deteccién pueda ser un reto com-
plicado. Pero la deteccién precoz y la atencion temprana conjuntamente pueden ser un fac-
tor clave en la reduccién de la carga de enfermedad y mejorar la calidad de vida de los nifios
afectados y de sus familias.

Gracias al avance en el desarrollo de instrumentos destinados a la deteccion precoz (Ca-
nal, Garcia, Tourifo, Santos, Martin, Ferrari, Martinez, Guisuraga, Boada, Rey, Franco, Fuen-
tes, y Posada, 2006a) los servicios sociales y de salud tienen ahora la posibilidad de reducir
la demora en los procesos de diagnéstico, implantando programas de cribado y sistemas de
derivacion eficientes a servicios especializados de evaluacién y tratamiento.

sQué papel juega el diagndstico temprano en el bienestar de los padres de personas con
autismo y de sus familias? Esta es la principal pregunta que se pretende responder con el pre-
sente estudio. En el trabajo aqui presentado se parte de analizar el debate sobre la utilidad
de los sistemas de cribado, revisandose los estudios publicados en relacion a la cuestion de
la calidad de vida de familias en cuyo seno hay una persona con autismo y obteniéndose
conclusiones para realizar el estudio empirico aqui presentado. Los resultados de dicho es-
tudio empirico permiten mantener la idea de que es mejor detectar antes por el bien de las
familias, aunque el camino para mejorar los sistemas de deteccién precoz y de atencién tem-
prana a los ninos y sus familias es atn largo.
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2. LA DETECCION PRECOZ DEL AUTISMO'Y LA NOTICIA EN LAS FAMILIAS

Tradicionalmente la deteccién del autismo, entendida como identificacién de signos de
alarma, ha sido tema de poco interés para los servicios asistenciales, que aunque siempre
han reconocido la gravedad de este tipo de trastornos, han dejado en manos de las familias
la busqueda de informacion y de respuesta ante los sintomas iniciales, porque otras alteracio-
nes neurolégicas mas frecuentes parecian ser mas prevalentes y reclamaban mayor atencién
y recursos. Quiza por eso, ya desde la primera publicacién de Kanner (1943) esta claro que
los padres han desempefiado un importante papel en la identificacién y descripcion de los
primeros sintomas del autismo. Conviene, sin embargo, destacar que no siempre ni en todos
los casos la familia ha podido desempefar un papel favorable a identificar el trastorno. Esto
es asi porque durante muchos afios, como consecuencia de una explicacién etiologica del
autismo basada en hipétesis nunca demostradas, muchos padres, embaucados por profesio-
nales poco o mal informados, se encontraban cautivos en la creencia de que los sintomas de
autismo que presentaban sus hijos venian como consecuencia de que ellos eran unos pro-
genitores desnaturalizados, que no querian a su hijo, un mito que aunque tarde esta siendo
superado gracias a los avances en la investigacion y a la concienciacion social promovida
por el movimiento asociativo. Hoy los padres son muy conscientes de la importancia de es-
tar alerta sobre ciertos indicadores del desarrollo de la comunicacién y la interaccién social
(Caronna, Augustyn y Zuckerman, 2007) y los servicios sociales y de salud tienen ahora la
oportunidad de reparar aquel error histérico por omisioén y de reducir la demora en los proce-
sos de diagnostico, implantando programas de deteccion precoz y de derivacion de los casos
sospechosos a servicios especializados de diagndstico y tratamiento.

Ademads, el incremento de las tasas de prevalencia que se viene detectando en los dlti-
mos afos ha anulado el argumento de que los TEA son un trastorno poco frecuente. Se estima
que el nimero de ninos diagnosticados de autismo ha crecido desde 0,8 casos por 1.000 en
1995 hasta 11 casos por 1.000 en ninos de edad escolar en 2007 (Kogan, Blumberg, Schieve,
Boyle, Perrin, Ghandour, et al., 2009), lo que por si mismo justificaria la necesidad de ins-
taurar dispositivos de cribado que permitan la vigilancia y deteccién para conocer lo mejor
que sea posible cémo tiene lugar la aparicion del trastorno, cémo es su curso evolutivo en
los primeros afios y si se esta produciendo un incremento real o si el aumento de las tasas de
prevalencia se debe a cambios en los criterios de diagndstico o a otros factores.

Hay otras razones, recogidas en la literatura, que justifican a la instauracion de progra-
mas para la identificacion precoz de los casos con TEA, como son que la deteccion precoz
ayuda a la investigacion sobre los mecanismos evolutivos que subyacen a la presentacion
del trastorno, lo cual es de gran relevancia tanto para el desarrollo de nuevas estrategias de
prevencion y tratamiento, como para avanzar en una deteccion mas temprana. También se ha
argumentado que la deteccion y diagnéstico precoces pueden ser beneficiosos porque si el
diagnéstico precoz va seguido de una intervencién temprana, el pronéstico sera mejor, espe-
cialmente en el control del comportamiento y el desarrollo de habilidades de comunicacién
y habilidades funcionales en general (Canal, et al., 2006a). Las mejoras que se lograsen por
efecto de la atencién temprana reducirian la carga de enfermedad y mejorarian la calidad
de vida de los nifos afectados y de sus familias y, en Gltima instancia, podrian reducir los
importantes costes sociales y econémicos que la familia de una persona con TEA va a tener
que afrontar a lo largo de toda la vida (Jacobson y Mulick 2000; Jarbrink y Knapp, 2001). Fi-
nalmente, para clinicos y profesionales de los servicios de atencién temprana, los programas
de cribado proporcionan la gran ventaja de la prevencion, ya que les ponen en alerta, llevan-
doles hacia una actitud mas activa en relacién al autismo, a la bisqueda de signos de alarma
y a una mejor disposicién para comprender y apoyar a las familias con un nifio con TEA. En
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definitiva, impulsan hacia la sensibilizacién del colectivo de profesionales que trabajan en
los servicios sociales o de salud (Canal et al., 2006a).

Sin embargo, el desconocimiento de los factores etiolégicos concretos vinculados a la
aparicion del autismo, junto a la heterogeneidad en las manifestaciones clinicas iniciales y
a la variabilidad en los patrones de aparicién de los TEA son circunstancias que siembran de
controversias el desarrollo de sistemas eficaces de deteccién y diagnéstico tempranos. En la
literatura cientifica se ha suscitado la cuestién de si este tipo de programas en vez de ayudar
complican la vida de muchas familias que reciben la noticia de que su hijo o hija podria
tener un TEA. Ademads existe el problema de que no se dispone aln de criterios claros y sufi-
cientes para el diagnostico de ninos pequenos con sospecha de autismo, lo que podria llevar
a diagndsticos erréneos alarmando innecesariamente a algunas familias.

Ciertamente algunas herramientas que se han utilizado para la detecciéon precoz no
consiguen valores de sensibilidad (identificacion correcta de las personas que realmente tie-
nen el trastorno) y de especificidad (identificacion correcta de las personas que realmente no
tienen el trastorno) éptimos. Este es el caso de herramientas como el CHAT (Baird, Charman,
Baron-Cohen, Cox, Swettenham, Wheelwright, et al., 2000) cuya especificidad es del 98%
(excluye del diagnéstico de autismo practicamente a todos los casos que no tienen el tras-
torno), pero tiene una sensibilidad del 20-30% (no identifica correctamente a muchos nifios
que tienen autismo). También se ha comprobado que los resultados psicométricos del CHAT
dependen de si se aplica en un protocolo de una o dos etapas (solo a los 18 meses o a los 18
y los 24 meses). Cuando el protocolo de aplicacién es de una etapa y se aplica solo a nifios
de 18 meses, la sensibilidad es muy baja y no identifica los casos que presentan sintomas le-
ves ni casos en los que se produce una regresion después de esa edad. La sensibilidad de este
instrumento mejora cuando se aplica a los 24 meses.

En Espafa nuestro grupo de investigacion ha validado el cuestionario M-CHAT (Canal-
Bedia, Garcia-Primo; Martin-Cilleros et al, 2011). Un instrumento de deteccién que consta
de 23 preguntas de respuesta tipo si/no que los padres contestan en 5 minutos aproximada-
mente en la consulta del pediatra. En la Tabla 1 se presentan los datos psicométricos de la
version espanola de este instrumento, obtenidos a partir de una muestra de 10.000 cuestio-
narios reclutada con posterioridad al estudio de validaciéon de Canal-Bedia, et al. (2011), que
muestra unos valores de sensibilidad especificidad y valor predictivo mucho mas altos que el
cuestionario CHAT.

Tabla 1. Datos psicométricos de la version espaiola del Cuestionario M-CHAT*

18 Meses 24 Meses Ambos grupos

Sensibilidad 0,91 0,86 0,88
Especificidad 0,99 0,99 0,99
VPP 0,34 0,4 0,37
VPN 0,99 0,99 0,99

*Garcia-Primo, Canal-Bedia et al. (En preparacién)

No obstante, ni el CHAT ni el M-CHAT distinguen bien casos de autismo frente a casos
con otros trastornos evolutivos como el retraso madurativo moderado o los trastornos espe-
cificos del lenguaje. La pregunta que suscita esta cuestion es ;cual es la consecuencia de in-
dicar erréneamente la sospecha de autismo para las familias, el nifio y el sistema asistencial?
La carga potencial para las familias que reciben una alerta o un diagnéstico erréneo (es decir,
que el caso resulte ser un falso positivo o un falso negativo) puede ser muy grande y puede
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tener efectos no deseados para el nifo que ha recibido un diagnéstico que no le corresponde
y cuya etiqueta puede ser dificil de eliminar.

El diagndstico a edades tempranas por el momento lleva implicita la dificultad de que
no siempre es posible distinguir entre TEA y otros patrones atipicos de desarrollo a una edad
inferior a los dos afos. Esto suele ser cierto especialmente en el caso de los hermanos me-
nores de nifios con TEA, que estan en riesgo, no s6lo de tener también un TEA, sino de sufrir
otro tipo de trastornos, como por ejemplo, trastornos especificos en el desarrollo de la comu-
nicacion y el lenguaje. También el diagnéstico precoz de los TEA puede ser mas complicado
en nifos con retrasos graves en el desarrollo general, o con una discapacidad sensorial, ya
que para estas edades los instrumentos de diagnéstico han demostrado poca especificidad.

Debido a estas dificultades para el diagndstico precoz basado en sistemas de cribado es
pertinente, no solo avanzar en el desarrollo de herramientas y procedimientos mds eficaces
para la deteccién, sino también en la implantacion, junto a esos procedimientos, de sistemas
destinados a la recogida de informacién que aporten datos sobre cémo las familias viven la
experiencia de identificacién de su hijo como sospechoso de tener un TEA. Se necesitan es-
tudios que analicen cuantitativa y cualitativamente el impacto real que tiene en las familias
la experiencia de ver que uno de sus hijos es sefialado como caso sospechoso de TEA y que
comprueben si la identificacion mas temprana de signos de sospecha y un eventual diagnés-
tico precoz tiene ventajas adaptativas para la familia en su conjunto.

Ademas, ain hay mucha incertidumbre sobre la estabilidad de los diagnésticos de los
TEA en nifos menores de dos afios de edad. Asi, aunque numerosos estudios han demostrado
que un diagndstico del espectro del autismo realizado después de los 2 afos, si esta basado
en el juicio clinico de profesionales con experiencia y se han utilizado instrumentos estanda-
rizados, es generalmente fiable y estable hasta la edad escolar o posteriormente, hay muy po-
cos estudios publicados sobre la estabilidad de los diagndsticos de TEA para niflos menores
de 24 meses (Zwaigenbaum, 2010).

Por tanto, es probable que los profesionales tengan dudas sobre cémo aplicar e inter-
pretar mejor los criterios diagndsticos en nifios pequenos. Incluso especialistas muy expe-
rimentados pueden verse ante esta incertidumbre clinica en nifos de menos de 24 meses,
incertidumbre que en ocasiones es dificil de resolver tanto para el equipo clinico como para
las familias que buscan en los profesionales respuestas que ayuden a su hijo.

Es importante que los servicios de diagnéstico estén preparados para resolver la sospe-
cha de unos padres que quieren saber qué le pasa a su hijo y/o por qué su hijo ha sido iden-
tificado como un caso con signos de tener un trastorno del espectro autista. Esta duda no se
supera con un aplazamiento del diagnéstico “hasta que el nifo sea un poco mayor”, porque
eso puede dar lugar a falsas esperanzas en la familia y puede implicar, no solo costes emo-
cionales para unos padres ya preocupados, sino costes evolutivos para un nifio que puede no
recibir la atencion que precisa por el hecho de no haber recibido un diagnéstico a tiempo. Lo
mas importante es que los padres sean informados con la mayor sensibilidad y precisién po-
sible qué le pasa a su hijo, tratando de atenuar el impacto negativo de la incertidumbre con
informacion y facilitando el acceso del nino a servicios de intervencion precoz apropiados,
asi como el acceso de los padres a recursos de apoyo social.

Desde los servicios asistenciales se debe asumir el reto de responder a la perplejidad o
las preocupaciones que puedan expresar algunos padres en un contexto clinico sobre el de-
sarrollo de su hijo o hija. Con los programas de deteccién precoz, los profesionales disponen
de una herramienta que les permite desempenar un papel activo, anticiparse a la sospecha
de los padres, pasando de una posicion en la que solo se reacciona ante las preocupaciones
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de los padres a otra en la que se invierte tiempo y recursos en prevenir situaciones que pro-
bablemente harian mas dificil la vida de la persona si llega a tener un TEA y de su familia.
Sin embargo, con la deteccién precoz, se corren algunos riesgos al poner en evidencia un
problema sobre el que quiza los padres no tuvieran hasta ese momento ninguna sospecha,
o no quisieran reconocer ni hacer publico. No es que el problema lo causen los profesiona-
les. Ellos solo detectarian la sospecha de una alteracién, una condicién que el nifo puede
presentar y que sera inevitable que los padres se percaten de ello tarde o temprano, pare-
ciéndoles ese momento inesperado, no deseado y altamente desestabilizante de su bienestar.
Entonces, la ventaja de la deteccion precoz podria verse eclipsada para algunas familias, ya
que podrian no estar preparadas para la eventualidad de tener que asumir que su hijo estd en
riesgo de padecer, o de que ya padece, un problema grave en el desarrollo, que necesitara
tratamiento cuanto antes y que el pronéstico puede ser grave.

Howlin y Moore (1997) han informado de esta eventualidad cuando, planteando la
cuestion de la deteccion precoz a grupos de padres, han comprobado que no todos estan
en disposicion de considerarla algo deseable. Algunos padres consultados por estas autoras
afirman incluso estar convencidos de que ellos hubieran preferido permanecer en la “igno-
rancia” durante mas tiempo, aunque la mayoria preferian saberlo lo antes posible. La con-
clusion de las autoras es que los profesionales deben tener en cuenta los dos puntos de vista
diferentes. Las dificultades que tienen muchos padres de reconocer, comprender y aceptar el
trastorno no son pequenas cuando se les esta dando informaciéon completamente inesperada
y no deseada. Por eso, es muy importante administrar correctamente la informacién, para
ayudar a reconocer las dificultades del nifo y asi afrontar mas eficazmente los retos a los que
empiezan a enfrentarse. Para que la informacion que reciben los padres sobre su hijo o hija
sea de utilidad, deben comprenderla y estar de acuerdo con ella. Por eso, por lo general, los
programas con mayor éxito en el tratamiento y apoyo a las personas con autismo son aque-
llos que cuentan con el conocimiento y compromiso previos de los implicados.

Si el nino o la nifa puede necesitar un tratamiento para afrontar sus posibles dificultades
evolutivas, lo mejor es que se sepa cuanto antes, aceptando que el momento de conocerse
esa necesidad puede no ser oportuno, porque ningéin momento es bueno para recibir una
noticia que sin duda afecta al bienestar de la familia. Como cada persona con autismo es
Unica y cada familia es un entramado también Gnico y complejo de relaciones, experiencias,
valores y expectativas, el impacto de la noticia del autismo serd también especifico en cada
familia. Esa especificidad es resultado de procesos bidireccionales, de influencias reciprocas
entre diferentes sistemas durante el desarrollo (biol6gico, familiar, social, ambiental, etc.) y
justifica el hecho de que cada persona y cada familia precisaran atenciones y servicios con-
cretos en cada momento de su ciclo vital.

La familia tendrd que afrontar la noticia y encontrar soluciones de acuerdo a las circuns-
tancias personales y evolutivas de su hijo, desde el mismo momento en que tiene lugar la
condicion de sospecha de un trastorno del espectro autista. En ese momento, se enfrentard
a retos concretos, adaptandose con los medios de que disponga, desarrollando formas de
resistencia y buscando recursos y apoyos en la sociedad y los servicios. Diversos autores han
sugerido que se veran afectados aspectos como el ajuste parental y marital (Olsson y Hwang,
2001; Thompson y Gustafson, 1996; Koegel, Schreibman, Loos, Dirlich-Wilhelm, et al.,
1992), las pautas de crianza y educativas (Kasari, Sigman, Mundy y Yirmiya, 1988; Hoppes y
Harris, 1990), el ajuste psicosocial de los hermanos (Kaminsky y Dewey, 2002; Siegel, 1996)
y la calidad de vida de la familia, tanto desde un punto de vista objetivo como subjetivo (Lee,
Harrington, Brian, Louie y Newschaffer, 2008; Saldana, Alvarez, Lobatén, Lopez, Moreno
y Rojano, 2009).
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La gravedad de un trastorno del espectro autista puede variar enormemente de unos ca-
sos a otros, aunque casi todas las familias afrontan grandes desafios. Los nifios con autismo
pueden tener afectada en mayor o menor medida su capacidad de usar e interpretar actos
comunicativos y sociales tan bdsicos y fundamentales como el contacto visual, las expresio-
nes faciales, los gestos y posturas corporales, etc. Ademas, los nifios con autismo tienen di-
ficultades para desarrollar relaciones sociales adecuadas con otros nifios de su misma edad.
Algunos, especialmente los mds pequefos, pueden tener escaso o ningln interés en otros
nifos, aunque su interés por las relaciones sociales puede incrementarse a medida que van
creciendo. Hay, por tanto, desde edades muy tempranas una marcada falta de entendimiento
de los intercambios sociales y de los intereses y necesidades de otras personas. Esta falta de
comprension del valor de la interaccion social puede hacer que las situaciones sociales en
las que se encuentren sean vividas con incomodidad por parte de los padres y de otros miem-
bros de la familia, sobre todo si va acompanada de conductas inapropiadas. Si a sus dificulta-
des para la interaccién social se suman, ademas, las dificultades que normalmente presentan
en el desarrollo del lenguaje, tanto desde el punto de vista de la comprensién como de la
expresion, es sencillo reconocer que su conexién con el mundo social (sus padres, sus her-
manos principalmente) implique gran dificultad para el nifio con TEA, y también para los que
quieren establecer un intercambio social con él.

No todos los nifos con TEA tienen una afectacién grave. Los que presentan mejor
funcionamiento comunicativo y social, es decir los que se comunican, incluso utilizando
habilidades lingiiisticas, y se relacionan socialmente con otros, pueden tener dificultades
para reconocer la perspectiva de los otros, para darse cuenta de lo que otros quieren decir,
de los matices en sus expresiones lingtiisticas y sociales y del estado de animo de los demas.
Cuando llegan a la vida adulta las personas con autismo siguen teniendo problemas en el
lenguaje, en habilidades sociales y en autonomia personal. La mayoria de los estudios de se-
guimiento llegan a la conclusién de que son pocas las personas con autismo que pueden lle-
gar a vivir de forma auténoma en la edad adulta. Aproximadamente un 25% de las personas
con autismo llegan a vivir relativamente bien, pero la mayoria no logra una vida satisfactoria,
aunque la proporcién de personas con TEA que logran un trabajo es cada vez mayor, pero
por lo general los trabajos que consiguen estdn mal pagados (Jennes-Coussens, Magill-Evans,
Koning, (2006). Ademas los trastornos mentales son mas frecuentes en adultos con TEA que
en otras poblaciones.

La trayectoria evolutiva de las personas con TEA indica que en ella se combina estabi-
lidad en la sintomatologia y cambio en el funcionamiento adaptativo, con luces como son
las mejoras en la autonomia personal y con sombras como es la vulnerabilidad a trastornos
mentales. En sintesis y desde el punto de vista de las familias, es evidente que el diagnédstico
del autismo estd asociado a una considerable carga de sufrimiento.

3. ELAUTISMOY SU IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS

Hay pocos estudios dedicados al analisis de la calidad de vida de las familias que re-
ciben un diagnéstico de autismo. La mayoria de los escasos estudios publicados se centran
en personas adultas o adolescentes y muy pocos en familias con nifios pequefios con TEA.
En los estudios se ha sugerido que las familias de nifos con autismo muestran mayor nivel
de estrés y mds problemas que las familias de los nifios con discapacidad intelectual, lo cual
suele explicarse haciendo referencia a las dificultades que encuentran los padres para mane-
jar determinadas conductas caracteristicas del autismo. Por ejemplo, la dificultad para con-
trolar la conducta repetitiva y la inflexibilidad comportamental que pueden interferir con la
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vida cotidiana de la familia. También las familias de niflos con autismo manifiestan mayores
dificultades que otras para participar en actividades fuera del hogar, especialmente si el nifio
presenta problemas de comportamiento que cuando no se controlan pueden llegar producir
tal nivel de caos en el hogar y en la familia extensa que lleva a los padres a encerrarse en
casa, ya que temen que el nifio en publico provoque una escena embarazosa o haga algo
peligroso (Bouma y Schweitzer 1990; Fox, Vaughn, Wyatte, y Dunlap, 2002; Howlin, 1988).
En el estudio realizado por Fox et al. (2002), los padres indicaron, por ejemplo, que no par-
ticipaban en actividades en la comunidad porque estaban constantemente atendiendo a sus
hijos con autismo y porque sentian que los demas no entendian sus problemas ni la conducta
del nifio (Fox et al. 2002). Otras dificultades descritas en diversos estudios son, por ejemplo,
problemas de los miembros de la familia para actuar con espontaneidad o con flexibilidad en
la vida familiar, estrés en torno a la relacion de pareja o dificultades para mantener el empleo
(Meirsschaut, Roeyers y Warreyn, 2010; Myers, Mackintosh y Goin-Kochel, 2009). La con-
clusion de los estudios revisados es contundente en cuanto a que tener un nifo con TEA no
s6lo afecta a los padres, sino que también representa una amenaza para el bienestar de toda
la familia. Asi que es relevante investigar estas cuestiones de la calidad de vida de las familias
que reciben un diagnéstico de trastorno del espectro autista.

Otro aspecto importante al que también es necesario prestar atencién es la carga fami-
liar. En comparacién con los padres de nifios con desarrollo normal, los padres de los nifios
con autismo expresan mayor carga familiar y mas riesgo de experimentar malestar fisico y
psicoldgico (Allik, Larsson, Smedje, 2006; Bouma y Schweitzer, 1990; Fombonne, Simmons,
Ford, Meltzer, y Goodman, 2001; Seltzer, Shattuck, Abbeduto y Greenberg, 2004). Tener un
hijo con TEA se asocia con estrés, asi como con menos tiempo para que los padres puedan
satisfacer sus propias necesidades (Bouma y Schweitzer, 1990; Donenberg y Baker 1993;
Fombonne et al. 2001; Klassen, Miller, Fine, 2004; Seltzer, et al., 2004). Ademas, los nifios
con TEA tienen mayores dificultades de funcionamiento en la escuela (Brereton, Tonge, Ein-
feld, 2006), peor adaptacion social (de Bildt, Serra, Luteijn, Kraijer, Sytema, Minderaa, 2005)
y son menos independientes que los nifos con desarrollo normal. La independencia del hijo
se convierte en una cuestién especialmente importante que se agrava con la edad, porque los
nifos con autismo tienen mas probabilidades de seguir siendo dependientes de sus familiares
o de los servicios de apoyo a medida que se hacen mayores en comparacién con los nifos
con otras discapacidades o condiciones médicas (Howlin, Goode, Hutton, Rutter, 2004; Sel-
tzer et al. 2004). Todo esto supone mayor carga para los padres y especialmente para el cui-
dador primario que suele ser la madre. Probablemente las madres de nifos con autismo son
quienes estan mas expuestas al estrés. De hecho, en muchos estudios se ha encontrado que
las madres de nifios con autismo tienen peor salud mental, peor salud fisica y menor calidad
de vida en comparacién con las madres de nifios con desarrollo tipico o nifios con proble-
mas de salud o de desarrollo (Allik et al., 2006; Bromley, Hare, Davison y Emerson, 2004;
Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown y Remington, 2005; Herring, Gray, Taffe, Tonge,
Sweeney y Einfeld, 2006; Olsson y Hwang, 2001; Schwichtenberg y Poehlmann, 2007).

Los resultados de los trabajos citados sugieren que parece muy importante entender
lo que implica ser padre de un nifo pequeio con TEA, pero quiza hasta ahora esto no se
ha tenido en cuenta para mejorar el proceso de diagnostico en edades tempranas (Barbaro
y Dissanayake, 2009; Shields, 2001). Ademds, dado que los padres cada vez tienen mayor
participacion en los programas de atencién temprana, la investigacion en este campo se ha
empezado a interesar por la experiencia de las madres por tener y ocuparse de un hijo con
TEA. Actualmente varios autores recomiendan evaluar el bienestar de la madre antes de im-
plementar cualquier intervencion donde los padres estén implicados y para hacer frente a
los sintomas de estrés y depresion, con el fin de potenciar al maximo el resultado de la inter-
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vencion (Kuhn y Carter, 2006; Rao y Beidel, 2009). De lo contrario, el estrés y los sintomas
depresivos pueden interferir con la capacidad de la madre o el padre para participar en las
intervenciones con su hijo. Asi que también parece importante estudiar cémo las madres y
los padres perciben el impacto del trastorno que sufren sus hijos pequefios en su vida perso-
nal y familiar.

4.  MEDIDAS PARA ESTUDIAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS QUE RECIBEN
UN DIAGNOSTICO DE TEA

Hay diferentes instrumentos diseflados para estudiar y evaluar la calidad de vida de
personas con discapacidad y sus familias. Para una revision ver Schalock y Verdugo (2002) y
Verdugo (2006). Los instrumentos mas utilizados suelen indagar sobre los distintos aspectos
de la vida utilizando un formato estdndar de preguntas que suscitan respuestas normalmente
operacionalizadas en escalas tipo Likert. Este formato ha sido criticado porque no deja de
ofrecer una simple calificacion numérica sobre aspectos tanto objetivos como subjetivos de
la calidad de vida de las personas que responden al cuestionario. Por ello, algunas escalas
suelen incluir entrevistas con diferente grado de estructuracion, grupos focales de pacientes
o de sus familiares, revisién de informes y, conversaciones con profesionales encargados del
cuidado de las personas afectadas.

La revision realizada sugiere que gran cantidad de instrumentos disefiados para la eva-
luacién de la calidad de vida de personas con discapacidad, en realidad estan pensados para
evaluar la calidad de la atencién, valorando los resultados para la persona en términos de ca-
lidad de vida como medida de la satisfaccién en diferentes contextos. Por lo general pregun-
tan a la familia o a la persona por el grado de satisfaccién con distintos aspectos de su vida
(trabajo, relaciones sociales, propiedades, participacion, etc.). Este tipo de instrumentos se
puede utilizar para comparar muestras de poblacién (por ejemplo grupos con distintos tipos
y/o grados de discapacidad). También aportan un lenguaje comun que ayuda a que consumi-
dores, profesionales, proveedores de servicios, investigadores, o politicos puedan compartir
los conceptos sobre las necesidades de las personas con discapacidad o sobre el rendimiento
global de las organizaciones y los dispositivos asistenciales (Edgerton, 1996; Harner y Heal,
1993; Heal y Chadsey-Rusch, 1985; Lehman, Rachuba y Postrado, 1995).

Estda ampliamente reconocido que la promocién de la calidad de vida es un aspecto
muy importante para la creacion, desarrollo y evaluacién de los servicios para personas con
discapacidad (Schalock y Verdugo, 2002). La evidencia existente lleva a los teéricos de este
ambito a reconocer que la calidad de vida debe evaluarse a través de mas de una dimen-
sién, aunque no existe acuerdo sobre cudles son las dimensiones que han de utilizarse en la
evaluacion. Quizd el mayor acuerdo entre investigadores esta en la distincion entre medidas
objetivas y subjetivas de calidad de vida, siendo la distincion mas extendida y citada en los
estudios de evaluacion revisados.

Otra distincién importante, muy citada en los estudios, es la diferenciacion entre evalua-
cion de procesos y evaluacion de resultados. La evaluacion de procesos se centra en el dia a
dia de los servicios y sobre todo se refiere a las politicas y procedimientos de la organizacion
del servicio. La evaluacion de resultados se refiere a lo que los servicios realmente consiguen
para las personas (Davey vy Pitfield-Smith, 1992).

Muchos instrumentos basados en calidad de vida pero dirigidos a evaluar los resultados
de los programas, analizan el progreso en habilidades y comportamientos adaptativos del in-
dividuo y el impacto en su bienestar. Buscan comprobar si los cambios en el comportamiento
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adaptativo son resultado del programa y si dichos cambios llevan a mejorar la calidad de
vida. Esta ha sido una de las pocas aproximaciones al estudio y evaluacién de la calidad de
vida en el campo del autismo, aunque centrado en adultos. Por ejemplo, Van Bourgondien,
Reichle, Campbell y Mesibov (1998), Van Bourgondien, Reichle y Schopler (2003) y Persson
(2000) evaluaron la eficacia de un programa residencial basado en el modelo TEACCH, to-
mando medidas del progreso en habilidades adaptativas y de mejora del entorno residencial.
Otros enfoques buscan cambios en indicadores de estilo de vida, incluyendo valoraciones
sobre el grado de incorporacién del individuo o de la familia a redes sociales, asi como del
incremento o variedad de oportunidades educativas, de socializacién y de ocio (Bonanno,
Gibbs, y Twardzicki, 1982; Edgerton, 1984). En el campo de la intervencién temprana tam-
bién hay instrumentos de estas caracteristicas. Por ejemplo, el Early Intervention Services
Assessment Scale (EISAS) (Aytch, Castro, y Selz-Campbell, 2004) que evalda la calidad de los
servicios de intervencion temprana proporcionados a nifos con discapacidad y sus familias
a través de dos versiones, una para padres y otra para los profesionales que participan en el
programa, o el Family Orientation of Community and Agency Services (Baley, 1992) que se
puede incluir también en este grupo, pero que esta disenado para medir la percepcién que
tienen los proveedores de servicios de la integracion lograda por la familia gracias al progra-
ma de intervencion.

Algunos de estos procedimientos aportan una medida directa de calidad de vida, otros
solo proporcionan datos en relacion al servicio o programa, pero no pueden establecer una
relacién directa entre el proceso de atencion y las mejoras en calidad de vida que se cons-
taten. El valor de los procedimientos de evaluacién citados estd en que pueden servir para
demostrar que los cambios significativos en funcionamiento adaptativo y el incremento en el
ajuste social se pueden atribuir a las caracteristicas del servicio que se esta proporcionando.
Ninguno de estos programas esta pensado para valorar especificamente la calidad de vida
de las familias, ni tampoco para evaluar hasta qué punto la deteccién precoz de un trastorno
como es el autismo afecta a la percepcién de bienestar personal o familiar segtn el punto de
vista de los padres.

Hay otros instrumentos desarrollados para abordar directamente el grado de satisfaccion
con la propia vida, entendiendo esta medida como una valoraciéon subjetiva. Un procedi-
miento muy popular consiste en medir el grado de satisfaccién con, y la importancia que la
persona da a diferentes aspectos de su vida, ofreciendo una puntuacién ponderada que com-
bina importancia y satisfacciéon. La nocion de bienestar en este procedimiento de evaluacion
de la calidad de vida es considerada generalmente como un concepto global, asumiendo que
no todos los aspectos de la vida tienen la misma importancia para las diferentes personas, ya
que la simple suma de puntuaciones de satisfaccion produciria una representacion inexacta
de la calidad de vida (Ferrans y Powers, 1985) puesto que la satisfaccién general de una per-
sona con la vida es una composicion de las satisfacciones en determinadas areas de la vida
ponderada por la importancia relativa que cada individuo le da (Frisch, Cornell, Villanueva,
Retzlaff, 1992). Asi, seglin Cummins (1995), si la persona entrevistada con una escala de ca-
lidad de vida, considera que uno o mas de los dominios incluidos en la evaluacion carecen
de importancia para su situacion personal, no importa cémo de satisfecha o insatisfecha esté
con esos dominios, puesto que contribuirdan poco a cémo es la percepcion del individuo re-
lativa a la calidad de su vida. Por otra parte, si esa persona considera que un determinado do-
mino de calidad de vida (por ejemplo, los vinculos con sus familiares y amigos) es una parte
importante de su vida, entonces su grado de satisfaccion con tal dominio es de gran impor-
tancia (Cummins, 1995). Por tanto, parece que la elaboracién de un cuestionario sobre cali-
dad de vida deberia tener en cuenta, en primer lugar, cuales son los aspectos de la vida mds
importantes para la poblacién o el grupo objeto de estudio. Sin embargo, si como explican
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Trauer y Mackinnon (2001), las personas varian en su consideracion de importancia sobre
diferentes dominios, debemos tener en cuenta como han sido seleccionados los dominios,
ya que el criterio de importancia podria estar implicito en los criterios de seleccion de los
dominios. Para realizar sus afirmaciones, estos autores se basaron en los estudios de Andrews
y Withney (1976), Campbell, Converse y Rodgers (1976) y de Cummins, McCabe, Romeo,
Gullone (1994) en los que se constaté que los dominios de satisfaccion elegidos fueron con-
siderados como muy importantes para la mayoria de la poblacién y como irrelevantes por
una pequena minoria. Por lo que, segln ellos, la dimensién importancia estaria implicita en
las de satisfaccién y calcular una puntuacién ponderada entre satisfaccién e importancia no
seria recomendable, puesto que los datos obtenidos serian dificiles de interpretar y no mejo-
raria las propiedades de la evaluacién de calidad de vida ni la prediccién global de bienestar.

En cuanto al estudio de la calidad de vida en familias de niflos pequefios con autismo,
aunque hay muy pocos trabajos publicados, las aportaciones encontradas sirven de mucho
para concretar qué dominios o aspectos de la vida serian los mas importantes para conocer
la percepcion de bienestar. En la Tabla 2 se recogen algunos de estos aspectos segtin los estu-
dios consultados.

Tabla 2. Aspectos relevantes para las familias

Estudio Aspectos importantes

Preocupacion por el puesto de trabajo, nivel elevado
de carga de cuidado, preocupacién por el bienestar
de su hijo, absentismo escolar, actividades socio-
comunitarias.

Lee et al., (2008)

Mayor severidad en los sintomas unido a mayor
nivel de carga, momento de diagndstico estresante,
conocimiento  de  servicios  especializados,
incorporacién a grupos de apoyo.

Stuart y McGrew, (2009)

Crianza dificil, como, cudndo y donde tratar el estrés,
Myers et al. (2009) pérdida de libertad, oportunidades de aprender,
aumento de la sensibilidad, apoyo mutuo.

Incorporacién a grupos de apoyo, informacién y

Papageorgiou y Kalyva, (2010) asesoramiento, apoyo practico, socializacion.

En el estudio de Lee et al. (2008), se describen las principales preocupaciones de las
familias de nifios con autismo durante la infancia y la adolescencia comparandolos con
familias con hijos con otras discapacidades. En este estudio se refleja cémo las familias de
niflos con autismo tienen mas probabilidades de abandonar en diferentes ocasiones su pues-
to de trabajo, tienen una carga de trabajo mayor por el cuidado de su hijo y éste mayores
probabilidades de faltar al colegio, de repetir curso, o menos posibilidades de participar en
actividades o eventos fuera del hogar. Parece ser que estos aspectos hacen que disminuya la
percepcion de bienestar por parte de los padres y que aumente su grado de preocupacién por
el bienestar de su hijo.

Algunas de estas aportaciones de Lee et al (2008) coinciden con el estudio de Stuart
y McGrew (2009), donde los padres refieren altos niveles de carga después de recibir el
diagnéstico de sus hijos. Estos autores realizan su estudio basdndose en el modelo de ajuste
y adaptacion familiar ABCX (McCubbin y Patterson, 1983), para examinar el impacto del
diagnéstico de TEA en la familia. Este modelo ha sido utilizado en diferentes estudios de
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adaptacién en familias de nifios con TEA. Es flexible y los investigadores deben elegir qué
elementos van a incluir y cémo llevarlos a la practica. Para examinar el estrés familiar, es-
tos autores, evaluaron la severidad del indice de estrés tras recibir el diagndstico inicial, el
impacto de estresores adicionales, las demandas acumuladas, el apoyo social, y el estilo de
afrontamiento. Los resultados aportados por este estudio hacen pensar sobre aspectos como
la manera de comunicar un diagndstico de TEA, que debe ser sensible y optimista sobre el
problema ya que, como los autores confirman, éste es un momento estresante para la familia.
Asi mismo, se debe informar a la familia sobre servicios especializados puesto que el apoyo
social especifico en autismo estd relacionado significativamente con un descenso de la carga
familiar e individual, aunque parece ser que no disminuye la angustia conyugal. Estos autores
constatan también la relacion directa entre la severidad de los sintomas y la carga tanto indi-
vidual como familiar, asi como una relacién positiva entre las demandas acumuladas y cada
uno de los tipos de carga.

Es evidente que el momento de la comunicacién del diagndstico constituye una fuente
importante de estrés para la familia del nifio con autismo. Myers et al. (2009) lo confirman
también realizando un estudio que recoge informacién sobre lo que dicen los padres a cerca
de como la crianza de un nifo con autismo afecta a sus vidas y a las vidas de sus familias, no
solamente en el plano negativo sino también desde un punto de vista positivo. En este caso,
para los analisis utilizaron la metodologia cualitativa, segin ellos, para obtener una imagen
mas detallada de los temas planteados por los padres, puesto que los temas fueron obtenidos
a partir de lo que los padres ofrecieron espontaneamente. A ellos Gnicamente se les pregun-
taba sobre cémo ha afectado a sus vidas y a las de sus familias el hecho de tener un hijo con
TEA. En el estudio se constaté que los padres tenfan mds cosas que decir sobre la parte dificil
de la crianza que sobre los aspectos positivos. Este estudio, ademas de constatar lo ya apor-
tado por otros trabajos que confirman altos niveles de estrés en los padres de nifos con TEA,
puso de manifiesto que los padres piden orientacion y preguntan sobre cémo, cuando y dén-
de tratar sus problemas de estrés. También el estudio de Myers et al (2009) refleja que mu-
chos padres expresan malestar porque desde que se dedican a cuidar a sus hijos han perdido
libertad para decidir sobre el curso de su vida, aunque, al mismo tiempo, reconocen que
ahora también tienen nuevas perspectivas para su vida, nuevas oportunidades de aprender,
mas sensibilidad ante la adversidad, que han aprendido a apoyarse en el marco de la pareja
y que ha mejorado la dindmica familiar. Larson (1998) interpreta estas emociones contradic-
torias como un “abrazo de la paradoja”. En todos los estudios consultados se constata esta
paradoja. Las familias enumeran aspectos que les preocupan y les hacen sentir mal al mismo
tiempo que manifiestan su profundo amor por su hijo con TEA tal como es.

Desde nuestro punto de vista es importante identificar los problemas de las familias
que tienen hijos con TEA, no solo porque la comprensién del proceso por el que pasan las
familias cuando reciben un diagnéstico de TEA ayudard a que todo sea mas facil para las
familias, sino también porque las superacién de este proceso inicial parece estar vinculado
a la razén de por qué los padres deciden incorporarse y participan en grupos de apoyo de
padres y por qué mejoran las expectativas que los propios padres tienen de estos grupos. Asi
se sugiere en el estudio de Papageorgiou y Kalyva (2010), en el que se trataba de averiguar
cudles son las necesidades de los padres que participan en grupos de apoyo. Los resultados
del estudio indican que la mayoria de los padres coincidian en el tipo de necesidades mas
importantes. Lo que la mayoria de los padres y madres querian era mas informacién sobre
los TEA, sobre tratamientos, y querian recibir apoyo practico y asesoramiento. Asi mismo,
manifestaban mucho interés por relacionarse con otros padres con hijos con discapacidades
similares. No obstante, no siempre hay coincidencia entre lo que les preocupa a los padres y
lo que les preocupa a las madres. Diferentes estudios constatan diferencias significativas en
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la percepcién entre padres y madres sobre cudles son las necesidades y preocupaciones de
cada uno de ellos (Altiere y Von Kluge, 2009; Papageorgiou y Kalyva, 2010). Esta idea resulta
de especial relevancia, ya que las diferencias en las medidas de satisfaccion personal y de
necesidades identificadas como mds importantes pueden tener su origen en el papel de cada
uno dentro de la familia.

5.  OBJETIVOS DEL PRESENTE ESTUDIO

Aunque la percepcion del bienestar personal y familiar se considera muy importante
para el desarrollo de recursos asistenciales dirigidos a familias que tienen un hijo con TEA, es
evidente la escasez de estudios que se dirijan a conocer en detalle cémo afecta la noticia del
autismo en las familias. También se ha planteado la cuestién de cémo afecta el diagnéstico
precoz del autismo a la percepcién del bienestar de los padres y las familias, siendo este un
aspecto relevante para mejorar tanto los sistemas de deteccién como los procedimientos para
comunicar el diagndstico. El estudio que se presenta a continuacion pretende aportar datos
que ayuden a cubrir este vacio de conocimientos estableciendo los siguientes objetivos:

1. Comparar qué aspectos de la vida personal y familiar influyen en una mayor o menor
satisfaccién con la vida tanto de las madres como de los padres de los nifios con
TEA, valorando también si el diagnéstico de TEA produce un mayor impacto en la
percepcion de los padres o de las madres.

2. Medir el impacto del momento del diagnéstico en el bienestar personal y familiar de
las familias que tienen un nifo con TEA, comprobando si la precocidad del diagnés-
tico produce un efecto diferencial.

3. Valorar si determinadas caracteristicas del nifo que recibe un diagnéstico de TEA,
especialmente la edad mental, el C.I. y el nivel de habilidades adaptativas, asi como
determinadas experiencias familiares, como la percepcién de la carga por cuidar a
su hijo, las posibilidades de ocio familiar con su hijo, o la vida laboral y escolar ac-
tuales, asociadas a la experiencia de tener un hijo con TEA estan relacionadas con
un mayor o menor bienestar personal y de la familia segtn las percepciones de los
padres.

6. METODO

6.1. Participantes

Los participantes de este estudio han sido 32 familias de nifios pequefios con TEA. La
muestra ha quedado distribuida en 32 nifios y 60 padres y madres que responden al cuestio-
nario IBPyF elaborado para este estudio y que se describe mas adelante. Estas familias han
recibido el diagnostico de TEA, como minimo, 6 meses antes de iniciarse el presente estudio.

6.1.1. Caracteristicas de los nifos

Los 32 nifos participantes han sido evaluados en dos ocasiones. La primera evaluacién
fue cuando se realiz6 el diagnéstico y se informé a la familia. En aquel momento los nifios
tenfan una media de edad cronolégica de 34,60 meses y los diagnésticos quedaron distri-
buidos en 21 niflos con Trastorno Generalizado del Desarrollo tipo Autista y 11 nifios con
Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado. Ademds, 22 de estos nifios tenian
asociado un segundo diagndstico de Retraso Madurativo. La media de las puntuaciones de
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coeficiente intelectual, edad mental y edad de desarrollo en conducta adaptativa aparece
reflejada en la Tabla 3.

Tabla 3. Puntuaciones medias de los nifios

Puntuaciones medias

Edad Coef. Edad Conducta
cronolégica  Intelectual Mental Adaptativa
Enel 32 34,60 45,31 17,97 16,97
diagnéstico
En el 32 52,04 58,55 29,10 25,26

seguimiento

En la segunda evaluacién se realizé un seguimiento de los progresos de los nifios y se
confirmaron los diagnésticos. Como se puede comprobar en la Tabla 3, la media de edad
cronolégica de los 32 nifios es de 52,04 meses y la media de coeficiente intelectual, edad
mental y edad de desarrollo en conducta adaptativa han aumentado.

6.1.2. Caracteristicas de los padres

De las 32 familias participantes en el estudio se obtiene una muestra total de 60 padres y
madres que respondieron al cuestionario, quedando distribuida en 31 madres con una media
de edad de 38,17 anos y 29 padres con una media de edad de 39,26 afos. En la Tabla 4 se
reflejan los datos basicos sobre la situacion personal y laboral de los padres.

Tabla 4. Situacion personal y laboral de los padres y madres

Madres Padres Total
N 31(51,7%) 29 (48,3%) 60
Media edad 38,17 39,26
. Casados 29 (93,55%) 29 (93,55%) 58
Estado Civil . .

Divorciados 2(6,45%) 0 2
. Si 20 (64,51%) 26 (89,65%) 46

Trabajo

‘‘‘‘‘‘‘‘‘ oo No 11354%)  3(935%) 14
Situacion Tipo Cuenta Ajena 18 (90%) 19 (73,07%) 37
jaboral Autonomo  2(10%)  7(2693%) 9
Completa 11 (55%) 24 (92,31%) 35
d
Jormada Parcial 9 (45%) 2 (7,69%) 11
Primarios 1(3,22%) 3(10,34%) 4
Gr. Escolar 5(16,13%) 6 (20,69%) 11
FP Grado Medio 3(9,68%) 3(10,34%) 6
Bachiller 4 (12,9%) 3(10,34%) 7
Estudi
studios FPGrado 3 5)q 5 (17,24%) 6
Superior

Universitarios 16 (51,61%) 8 (27,60%) 24
Master Univ. 13,22%) 1(3,45%) 2
Doctor 0 0 0
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En cuanto al nivel de estudios alcanzado por los padres, destaca que un 51,6% de las
madres ha alcanzado el nivel de Licenciado o Diplomado frente a un 27,6% de los padres.

En la Figura 1 se muestra la distribucién de las familias segin los ingresos anuales.
Destaca que el 22% de estas familias ingresan menos de 20.000€ y el 37% de 20.000€ a
30.000¢.

B Menos de 20.000€

M De 20.001€ a 30.000€
M De 30.000€ a 40.000€
W De 40.001€ a 50.000€
B De 50.001€ a 60.000€
B Mas de 60.001€

Figura 1. Grafico de ingresos anuales por unidad familiar

6.2. Procedimiento

6.2.1. Instrumentos de evaluacién y diagnéstico:

Todas las familias han acudido a la Unidad Asistencia para el Diagnéstico de TEA del
INICO (Universidad de Salamanca) como minimo en dos ocasiones. En la primera visita se
realizo el diagnéstico y en la segunda se hizo un seguimiento sobre la evolucién del nifio y
los padres respondieron a un cuestionario sobre bienestar emocional y familiar.

Los instrumentos utilizados en el proceso de evaluacion y diagnéstico fueron (1) Historia
Clinica, que recogia informacién evolutiva desde el periodo prenatal hasta el momento de
la evaluacion; (2) Escala de Madurez Social de Vineland (Vineland Adaptive Behavior Scales)
(Sparrow, Balla, y Cicchetti, 1984), que proporciona datos de conducta adaptativa en edad
de desarrollo en areas de comunicacién, vida diaria, socializacién y habilidades motoras;
(3) Escala Merril-Palmer (Stutsman, 1931), que evalta el desarrollo cognitivo; y (4) ADOS-G
(Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic) (Lord et al., 2000) para el diagnéstico del
autismo.

6.2.2. Cuestionario para valorar el Bienestar Personal y Familiar en familias que tienen un
hijo con TEA (IBPyF):

El protocolo asistencial de nuestra unidad de investigacién establece que 6 meses des-
pués de valorar al nifio por primera vez y de confirmar el diagnéstico de TEA, la familia acu-
da a una revisiéon de seguimiento. Fue en ese momento cuando se administré a los padres
el cuestionario IBPyF. Este cuestionario ha sido construido con la intencién de estudiar la
percepcion del bienestar personal y familiar de las madres y los padres de nifios pequenos
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que han recibido un diagnéstico de TEA y de conocer como éste influye en su vida, tanto en
el plano personal como en el funcionamiento familiar.

En el cuestionario se plantean preguntas sobre la satisfaccion personal y familiar con
diferentes aspectos de la vida que puedan verse afectados por el hecho de haber recibido un
diagnéstico de TEA en un hijo/a. En la Tabla 5 se recoge la estructura del Cuestionario.

Este cuestionario se divide en dos secciones. En la primera las familias responden a di-
versos items adaptados del cuestionario Comprehensive Quality of Life Questionnaire (Cum-
mins, 1997) agrupados en dos apartados. En el primero, los padres responden a preguntas
relativas a su satisfaccion personal sobre diferentes aspectos de la vida. En el segundo los
padres contestan a preguntas sobre la percepcion que tienen en relacion al bienestar de su
familia con esos aspectos. Los padres responden mediante una escala tipo Likert de 10 pun-
tos en ocho items. Los items incluidos en el cuestionario se refieren al bienestar material, la
salud, la productividad, la intimidad, la seguridad, el lugar en la comunidad, la seguridad por
el futuro y el bienestar emocional. Ademads, en esta seccion se han incluido otras preguntas,
también en formato de respuesta tipo Likert, sobre como creen que estd yendo su vida y si
han tenido algiin suceso que les haya puesto mds contentos o mas tristes de lo habitual.

Tabla 5. Estructura del cuestionario IBPyF

Ne Contenidos Generales

SATISFACCION PERSONAL

Satisfaccion global 1 Satisfaccion con la vida en general

Bienestar material 2.1 Nivel de vida alcanzado

Salud 2.2 Funcionamiento fisico, o psiquico

Productividad 2.3 Logros alcanzados en la vida

Intimidad 2.4 Relaciones personales intimas

Seguridad 2.5  Seguridad con la vida que lleva

Lugar en la comunidad 2.6 Sentimiento como miembro de su comunidad

Futuro 2.7 Perspectivas de futuro

Bienestar emocional 2.8 Felicidad individual

Evolucién de la vida 3.1 Si la vida personal estd yendo a mejor o a peor

Sucesos 4 Hechos que ocasionaron sentimientos de alegria o de tristeza
SATISFACCION FAMILIAR

Satisfaccion global 6 Satisfaccion de la familia con la vida en general

Bienestar material 7.1 Nivel de vida alcanzado por la familia

Descanso 7.2 Descanso, ocio y diversion en familia

Productividad 7.3 Logros alcanzados en la vida en comdn

Relaciones 7.4  Relaciones interpersonales en la familia

Afrontamiento 7.5  Dificultades cotidianas

Apoyo de la comunidad 7.6 Apoyo a la familia recibido por parte de otros

Condiciones de vida 7.7 Condiciones de la vivienda y el lugar en el que se ubica
Comprensién social 7.8 Situacién familiar integrada y comprendida por los demds
Evolucién de la vida 3.2 Silavida familiar esta yendo a mejor o a peor
EXPERIENCIAS FAMILIARES N° Contenidos

Carga familiar 1’32’ Dificultad por el cuidado, la conducta, implicacién personal
Comidas familiares 4 Tiempo dedicado a comidas familiares

Salidas familiares 5 Tiempo dedicado al ocio con su hijo/a

Absentismo escolar 6 Tiempo de abandono escolar por enfermedad u otros motivos
Absentismo laboral 7 Abandono o pérdida del puesto de trabajo

Participacion en actividades 8 Asistencia a actividades organizadas

Repeticion de curso 9 Repeticion de curso
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La segunda seccion del instrumento esta basada en una adaptacion del estudio realiza-
do por Lee et al. (2008). Las familias responden a cuestiones relacionadas con los aspectos
de carga familiar, actividades familiares, escolarizacion, independencia, actividad social y
preocupaciones parentales. En los andlisis estadisticos, cada variable sera tratada de manera
independiente.

Ademads, en el cuestionario se recogen datos personales y de caracter demogréfico en
relacién a la composicién familiar, situacion laboral de cada uno de los miembros de la fami-
lia, nivel de estudios alcanzado, ingresos anuales y si existe algiin otro miembro de la familia
con discapacidad. Estos datos seran utilizados para establecer la comparacion entre familias
con caracteristicas similares.

7. RESULTADOS

Respecto al objetivo nimero uno, se ha comparado la valoraciéon que cada uno de los
progenitores hace tanto de su satisfaccion global personal con su vida, como de su percep-
cion respecto a la satisfaccion global de su familia con la vida. Esta comparacién se ha reali-
zado mediante una prueba de comparacion de medias. Los resultados se muestran resumidos
en laTabla 6.

Tanto padres como madres presentan indices de satisfaccion medios, no estando plena-
mente satisfechos con su vida ninguno de los dos grupos, si bien los padres indican estar algo
mas satisfechos que las madres, especialmente en lo referente a la satisfaccién personal, no
habiendo diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos (F=0,379 para la sa-
tisfaccion personal y F=1,506 para la satisfaccién de la familia). Se ha constatado que ambas
variables correlacionan significativamente entre si (r=0,787 sig. P<0,001), pero ninguna de
las dos variables mantiene una correlacion significativa con el tiempo transcurrido desde que
se comunicé el diagnostico (r=0,22 y r= 0,17 respectivamente).

Tabla 6. Resultados de la comparacion entre padres y madres respecto
a la satisfaccion personal y familiar

Variable Progenitor N Media  Desv. tip.  Err. tip.  Sig.

Satisfaccién global consu  Madre 31 5,97 1,56 0,28 0.54
vida Padre 29 6,03 1,74 0,32 '

Satisfaccion de la familia con Madre 31 6,35 1,52 0,27 0.2
la vida en general Padre 29 6,38 1,97 0,37 '

Para comparar qué aspectos de la vida personal y familiar influyen en una mayor o me-
nor satisfaccién con la vida tanto de las madres como de los padres de los nifios con TEA
se ha realizado un andlisis discriminante incorporando como variables independientes las
variables de calidad de vida siguientes: bienestar material, salud, productividad, intimidad,
seguridad, lugar en la comunidad, seguridad por el futuro y bienestar emocional; asi como
las variables situacionales: Tiempo transcurrido desde diagndstico hasta administracion
IBPyF; Coeficiente Intelectual del nifio/a en el momento del diagnédstico; Coeficiente Intelec-
tual en el seguimiento; Edad mental del nifio en el momento del diagnéstico; Edad mental
en el seguimiento; Conducta adaptativa del nino en el momento del diagnéstico; y Conducta
adaptativa en el seguimiento. Tanto en los padres como en las madres se obtiene una sola
funcién canénica discriminante cuyos valores Lambda de Wilks son de 0,2 (sig p<0,003) para
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las madres y de 0,127 (sig. P<0,001) para los padres. En la Tabla 7 se presenta la matriz de
estructura para las madres y para los padres.

Tabla 7. Matriz de estructura resultante del analisis discriminante de las madres
y los padres para la Satisfaccion Personal como variable dependiente

Madres Padres

Variable r Variable r

Bienestar emocional ,629 | Bienestar emocional ,579
Perspectivas de futuro ,492 | Seguridad con la vida que lleva | ,342
Productividad ,372 | Productividad ,331
Intimidad ,336 | Bienestar material ,302
Bienestar material ,267 | Perspectivas de futuro ,288
Seguridad con la vida que lleva | ,259 | Intimidad ,259
Lugar en la comunidad ,225 | Salud ,196
Salud ,134 | Lugar en la comunidad 164
Tiempo desde el diagndstico ,106 | E.M. en el seguimiento -,060
C.I. en el diagnéstico ,054 | C. adaptativa en el seguimiento | -,036
E.M. en el diagnostico -,043 | E.M. en el diagnéstico -,027
C. adaptativa en el seguimiento | ,041 | Tiempo desde el diagndstico ,027
C. adaptativa en el diagnéstico | -,017 | C.1. en el seguimiento -,018
C.I. en el seguimiento ,014 | C.I. en el diagnéstico -017
E.M. en el seguimiento -,001 | C. adaptativa en el diagnéstico | ,005

Correlaciones intra-grupo combinadas entre las variables discriminantes y la funcién discriminante
candnica tipificada. Variables ordenadas por el tamafio de la correlacién con la funcién.

Se puede observar que, tanto en los padres como en las madres, la variable con mayor
peso en la composicion de la satisfaccion personal es la felicidad individual, comprobandose
diferencias en la estructura de la funcién discriminante en ambas variables a partir de la que
ocupa el segundo lugar. Parece ser que, ademds del bienestar emocional, la variable con
mayor influencia en las madres es la seguridad en el futuro, y para los padres es la seguridad
con la vida que llevan. La variable que ocupa el tercer lugar es la misma en ambos grupos
y la que ocupa el cuarto lugar es la intimidad en las madres (relaciones personales intimas),
mientras que en los padres es el bienestar material (nivel de vida alcanzado).

Respecto a la satisfaccion de la familia con la vida en general, el andlisis discriminante
produce los resultados recogidos en la Tabla 8. También en este caso el componente princi-
pal de la variable Satisfaccién Familiar es el mismo en ambos grupos: el Bienestar Material,
es decir, el nivel de vida alcanzado por la familia. El resto de las variables tienen un peso
diferente en padres y madres, siendo mas importante para la satisfaccion de la familia, segin
los padres, el descanso (ocio y diversion en familia) que parece tener menor valor para las
madres, siendo el afrontamiento eficaz de las dificultades cotidianas de la familia (afronta-
miento) la que ocupa un lugar mas importante en el punto de vista de las madres. Por dltimo,
se quiere destacar que los la variable logros alcanzados por el hecho de llevar una vida en
comun (productividad) es mas relevante en las madres que en los padres.
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Tabla 8. Matriz de estructura resultante del andlisis discriminante de las madres
y los padres para la Satisfaccion Familiar como variable dependiente

Madres Padres

Variable r Variable r

Bienestar material ,769 Bienestar material ,519
Afrontamiento ,537 Descanso ,492
Productividad ,532 Afrontamiento ,450
Relaciones ,437 | Relaciones 447
Condiciones de vida ,397 Productividad ,396
Apoyo de la comunidad ,310 | Apoyo de la comunidad ,297
Descanso ,298 | Condiciones de vida ,212
Comprension social ,292 | C. adaptativa en el seguimiento | ,130
Tiempo desde el diagndstico ,241 | Comprension social ,095
C. adaptativa en el seguimiento ,164 | C.I. en el diagnéstico ,083
C. adaptativa en el diagndstico ,108 | E.M. en el seguimiento -,076
C.l. en el diagndstico -,065 | C. adaptativa en el diagnostico | ,040
E.M. en el seguimiento ,043 | E.M. en el diagnéstico -,035
E.M. en el diagnéstico -,039 | C.I. en el seguimiento ,022
C.l. en el seguimiento -,019 | Tiempo desde el diagndstico -,006

Correlaciones intra-grupo combinadas entre las variables discriminantes y las funciones discriminantes
candnicas tipificadas. Variables ordenadas por el tamano de la correlacion con la funcion.

Respecto al objetivo 2 del estudio que consiste en medir cémo afecta el momento del
diagnéstico en el bienestar personal y familiar, en primer lugar, se ha calculado la correlacion
existente entre el tiempo transcurrido desde el momento del diagnéstico hasta el momento
de cumplimentar el cuestionario IBPyF y las variables de bienestar personal y bienestar fa-
miliar. Los resultados indican la existencia de una correlacion positiva y significativa entre
estas variables (r=0,28 sig. P<0,05 para Tiempo transcurrido y Bienestar Personal; y r=0,3 sig.
P<0,05 para Tiempo trascurrido y Bienestar Familiar), lo cual permite mantener la idea de que
a medida que pasa el tiempo las familias van recuperandose de la crisis emocional vivida por
el momento del diagndstico. En segundo lugar, dado que puede ocurrir que en la muestra
se encuentren familias que han recibido el diagndstico recientemente (aunque en un tiem-
po nunca inferior a 6 meses) pero teniendo el nifio una edad superior a los tres afos, se ha
tratado de comprobar si la precocidad del diagnéstico (edad del nifio cuando recibe el diag-
nostico), con independencia del tiempo que haya pasado desde que lo recibieron, produce
un efecto diferencial. Asi, primero, se ha analizado si existe una relacién significativa entre
el tiempo transcurrido desde el diagnéstico y precocidad en el diagnéstico, comprobandose
que no hay correlacion significativa entre estas variables y tampoco se constata en una tabla
de contingencia que los participantes diagnosticados mas tempranamente sean aquellos en
los que ha pasado mds tiempo desde el diagndstico. En segundo lugar, se ha analizado la
contingencia entre las variables Bienestar Personal y Bienestar Familiar con la variable edad
del niflo cuando recibe el diagnéstico, dicotomizada en dos categorias: Menos de 34 meses
(diagndstico precoz) y mas de 36 meses (diagnéstico tardio), obteniéndose también el esta-
distico Chi-cuadrado. Los resultados de este analisis se recogen en las Tablas 9 y 10. El coefi-
ciente de contingencia entre Edad de Diagnéstico y Bienestar Personal es de 0,391 y el valor
de chi-cuadrado es de 10,822, significativo para p<0,001. Por su parte el coeficiente de con-
tingencia entre las variables Edad de Diagnéstico y Bienestar Familiar es de 0,266 y el valor
chi-cuadrado es de 4,578, significativo para p<0,003. Por tanto, los resultados indican que
existe una relacion estadisticamente significativa entre edad a la que se da el diagndstico y
la percepcion del bienestar personal y familiar de los padres y madres de los nifios incluidos
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en este estudio, percibiendo mas satisfaccién tanto personal como familiar los participantes
cuyo hijo/a ha recibido el diagnéstico mas precozmente.

Tabla 9. Tablas de contingencia para la variable Edad de Diagndstico
con las variables Bienestar Personal y Bienestar Familiar

B. Personal B. Familiar
Poco o Algo o mucho § Poco o nada Algo o
nada mucho
Edad de Precoz 5 20 8 17
Diagndstico  Tardia 22 13 21 14

Tabla 10. Coeficientes de contingencia y valores Chi-cuadrado

Coef. Contingencia Chi-cuadrado
B. Personal ~ B. Familiar | B. Personal  B. Familiar

Edad de Diagnéstico 0,391 0,266 10,823** 4,578*

** Significativo para p<0,001. * Significativo para p<0,03

Finalmente, el objetivo 3 consiste, por un lado, en valorar si determinadas caracteristicas
del nifio que recibe un diagnostico de TEA, especialmente el C.I., la edad mental y el nivel
de habilidades adaptativas, estan relacionadas con un mayor o menor bienestar personal y de
la familia. Se han calculado los coeficientes de contingencia entre estas variables valorando
su significacién mediante el estadistico chi-cuadrado. En las Tablas 11y 12 se presentan los
resultados del analisis.

Tabla 11. Tabla de contingencia para las caracteristicas del nifio con las variables
Bienestar Personal y Bienestar Familiar

B. Personal B. Familiar
Pocoo Algoo | Pocoo Algoo
Variables del nifio nada  mucho | nada  mucho
Bajo 17 13 19 11
1 | diagnésti
C.I. en el diagndstico Alto 10 20 10 20
Baja 16 20 19 17
E.M. l H AQET () woverermermae P e e e e
en el diagnodstico Alta 11 13 10 1
. . L. Baja 18 22 22 18
C. adaptativa en el diagndstico Alta 5 73 E 13
1 em ol seaumiong  BAI9_ 1320 [ 14 19
- guim! Allo 14 13 15 12
Baja 12 18 16 14
EM ] i R QET () ereermemmmrormsms et
en el diagnéstico Alta 1E 15 13 15
aja 16 16 20 12

B
C' adap’[ativa en el Seguimiento .........................................................................................................................
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Tabla 12. Valores de chi-cuadrado para las contingencias entre las caracteristicas
del nifo y las variables Bienestar Personal y Bienestar Familiar

Variables del nifio B. Personal B. Familiar
C.I. en el diagndstico 3,300 5,406(*)
E.M. en el diagnéstico ,011 ,712
C. adaptativa en el diagnéstico ,000 2,136
C.I. en el seguimiento ,931 1,025
E.M. en el diagndstico ,606 ,601
C. adaptativa en el seguimiento ,693 5,511(%)

* Significativo en el nivel 0,05.

Los resultados indican que existe una relacion significativa de la variable Bienestar Fa-
miliar con el coeficiente intelectual en el momento del diagnéstico y el nivel de conducta
adaptativa del nifio en el momento de la evaluacion de seguimiento. La relacién se da en el
sentido de que los padres de los nifos con menor coeficiente intelectual en el momento en
que se les da el diagndstico y de los nifilos con menor nivel de habilidades adaptativas en el
momento del seguimiento son los que expresan peor bienestar familiar.

En relacién a la segunda parte de este objetivo, se han calculado los coeficientes de con-
tingencia entre las variables de bienestar y las de experiencias de la familia, encontrandose
que existe una relacion significativa entre la percepcion de la carga por cuidar a su hijo y el
bienestar tanto personal como familiar percibido por los padres y también entre las variables
de bienestar personal y el ocio en familia (comidas familiares y paseos juntos). Segun los re-
sultados, las familias que expresan mds carga en el cuidado de sus hijos con TEA son también
las que perciben menor bienestar personal y de la familia. Respecto al ocio en familia, los pa-
dres y madres que indican menos actividades de ocio en familia son también las que indican
menos bienestar personal. No hay una relacién significativa entre las variables de bienestar y
las de pérdida de oportunidades laborales o escolares por el hecho de tener un hijo con TEA,
ni tampoco por el hecho de que el nifio tenga que llevar a cabo actividades extraescolares, o
porque haya tenido que repetir curso. No obstante, tanto en la variable de absentismo, como
en la de repetir curso, la ausencia de significacion se debe a que en algunas de las casillas de
la tabla de contingencia la frecuencia de casos es inferior a 5. Ver Tablas 13y 14.

Tabla 13. Tabla de contingencia para las experiencias familiares con las variables
Bienestar Personal y Bienestar Familiar

B. Personal B. Familiar

Pocoo Algoo | Pocoo  Algoo

Experiencias familiares nada  mucho | nada mucho
Percepcién de la carga familiar Poca ? 21 ¥ 21
P & Mucha 18 12 20 10
! . Mucho 6 17 9 14
Bajo 24 28 25 27
bsentismo laboral/escolar Alto 3 £ 4 4
No 14 16 14 16
ctividades extraescolares S 13 15 ie 1e

No 22 30 25 27
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Tabla 14. Valores de chi-cuadrado para las contingencias entre las experiencias familiares
y las variables Bienestar Personal y Bienestar Familiar

Experiencias familiares B. Personal B. Familiar
Percepcion de la carga familiar 5,455(*%) 8,076(*)
Ocio en familia 5,390(%) 1,265
Absentismo laboral/escolar ,210 ,010
Actividades extraescolares ,067 ,067
Repetir curso 1,142 ,010

* Significativo en el nivel 0,05.

7. CONCLUSIONES

La deteccion y el diagnéstico precoces suponen un importante reto para los servicios,
ya que los trastornos del espectro autista constituyen un grupo muy heterogéneo en cuanto a
sus causas y su expresion, esto Gltimo especialmente en cuanto a las primeras manifestacio-
nes. También se reconoce la necesidad de desarrollar instrumentos mas fiables para detectar
y diagnosticar en edades tempranas, asi como la importancia de progresar en el desarrollo de
sistemas eficientes ajustados a las caracteristicas de los servicios asistenciales. Pero los retos
de la deteccién y diagnéstico precoz no se limitan solo a cuestiones técnicas. Se ha suscitado
la cuestion de si la deteccién precoz de trastornos tan graves y desestabilizantes del bienestar
personal y familiar, como es el caso del autismo, en vez de ayudar a las familias, las sume en
una experiencia de crisis muy dificil de superar. Nuestro estudio ha partido de asumir que las
ventajas de la deteccién precoz para el nifio justifican el esfuerzo de implantar sistemas de
cribado, porque dan acceso a una intervencién mas temprana, aspecto primordial para mejo-
rar el pronéstico de los nifos TEA. Pero se reconoce igualmente la necesidad de saber cémo
las familias viven la experiencia de identificacion de su hijo como sospechoso de tener un
TEA, analizando el impacto de la experiencia del diagnéstico en las familias, comprobando
si la identificacién mas precoz tiene ventajas o produce inconvenientes para la familia desde
el punto de vista de su bienestar. Nuestra hipétesis de partida ha sido que la deteccién pre-
coz puede contribuir a reducir la carga de enfermedad y a mejorar la calidad de vida de los
nifos afectados y de sus familias.

El presente estudio forma parte de un proyecto mds amplio orientado hacia el desarro-
llo de sistemas de deteccion precoz y de recursos especificos de apoyo a familias de nifios
pequenos con una discapacidad grave, aunque aqui solo se presentan resultados sobre el
grupo de 32 ninos con TEA y sus madres y padres respectivos. Este estudio presenta algunas
limitaciones, como es el hecho de que la muestra es relativamente pequefia. Un problema
que también presentan estudios como el de Varni et al., (2004) y el de Altiere y Von Kluge,
(2008), aunque la muestra del presente trabajo es mayor que la mayoria de estudios publica-
dos sobre el mismo tema. Esta claro que se necesitarian muestras mayores y con otros grupos
de comparacion, para comprobar si los resultados obtenidos aqui se mantienen y ver si hay
diferencias entre familias de nifos con TEA y familias cuyos hijos presentan otra discapaci-
dad del desarrollo o cuyo desarrollo es normal.

En nuestro estudio tampoco se ha tenido en cuenta una variable sobre el lugar de resi-
dencia de las familias, lo que podria tener influencia en su grado de satisfaccién, ya que no
en todos los lugares existen los mismos servicios para los nifos con TEA y sus padres, aunque
se ha buscado comparar a familias con caracteristicas demograficas similares, incluido el
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lugar de residencia. Se han controlado, igualmente, otros factores de distorsién que algunos
trabajos previos se han pasado por alto, como es la recogida de datos sobre los niveles de
desarrollo y diagndstico de los nifios, que en otros estudios esta basada en entrevistas telef6-
nicas o en el uso de medios telemédticos como es un sitio de internet. En el presente estudio
se ha accedido directamente a la poblacién a través del programa poblacional de deteccion
precoz instaurado en la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn, lo que ha permitido obte-
ner datos directamente de las familias.

En relacion a los resultados obtenidos, este estudio viene a comprobar, en primer lugar,
que la percepcioén de bienestar personal y familiar es muy parecido tanto en los padres como
en las madres, lo que sugiere que en el seno de las familias por lo general se comparte la
percepcion de una vida personal y familiar igual de buena, o mala. La diferencia entre padres
y madres esta en las dimensiones que componen las variables globales de bienestar. Para
ambos grupos la felicidad individual es el componente mas importante y también son impor-
tantes para el bienestar de ambos los logros alcanzados en la vida. Pero, segtn los resultados,
hay elementos cuyo peso influye significativa y diferencialmente en la valoracién del bien-
estar de padres y madres. Asi, la vision de las madres sobre su bienestar se fundamenta mas
en aspectos como el grado de satisfaccion con las perspectivas de futuro y con sus relaciones
personales intimas, mientras que para los padres tiene importancia su valoracién sobre la
seguridad con la vida que llevan en el momento presente y los logros que hayan alcanzado
en la vida hasta ese momento. En relacién al bienestar de la familia, si bien padres y madres
estan de acuerdo en que el bienestar familiar es un aspecto muy importante, difieren en que
para las madres influye mas en el bienestar de la familia el afrontamiento de los retos coti-
dianos y en los padres la satisfaccion con las actividades de ocio y descanso en el marco de
la familia. Los resultados también indican que otros aspectos, como el tiempo transcurrido
desde el diagnéstico, o el nivel de desarrollo y de habilidades adaptativas del nifio, tienen
poca influencia en la composicion del grado de satisfaccion personal o familiar de cada
participante. Podriamos decir que padres y madres ven su propia calidad de vida y la de sus
familias de modo similar, aunque den importancia a aspectos diferentes.

Puesto que no hay diferencias entre madres y padres en cuanto a su percepcion global
del bienestar personal y familiar, también se puede concluir que ninguno de los aspectos sub-
jetivos de calidad de vida analizados, ni tampoco las condiciones objetivas del nifio inclui-
das en el andlisis (su nivel de desarrollo intelectual, mental y adaptativo) tienen el suficiente
peso como para hacer que padres y madres perciban de manera diferente cada uno de ellos
su calidad de vida. Una percepcién que no puede considerarse satisfactoria dadas las pun-
tuaciones obtenidas.

El segundo objetivo de este estudio ha permitido comprobar que hay otros elementos
que influyen de manera estadisticamente significativa en la percepcién del bienestar personal
y familiar. El elemento diferenciador es la precocidad en el diagnéstico. Las familias cuyo
hijo ha recibido el diagnéstico a una edad inferior a los 34 meses muestran mayor bienes-
tar personal y familiar que las familias cuyo hijo recibié un diagnéstico posterior. Este dato
permite mantener la hipétesis de que la deteccién precoz estd asociada a mayor bienestar
personal y familiar que la deteccion tardia. Este dato permite asumir que la identificacion
precoz tiene ventajas adaptativas para las familias con independencia del tiempo que haya
pasado desde el momento en que se realiz6 el diagndstico al nifio y podria servir de justifica-
cién para apoyar la implantacién de sistemas de deteccion precoz desde el punto de vista del
bienestar de padres y familias de nifios con TEA. Pero, dado que el bienestar de cada persona
y familia puede estar influenciado de manera diferente por diversas variables tanto subjetivas
como objetivas, se precisa la consideraciéon de cada familia y cada progenitor desde el punto
de vista personal.
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Por dltimo, los resultados obtenidos a partir del objetivo nimero tres sugieren que el
coeficiente intelectual en el momento del diagndstico y el progreso en el nivel de conduc-
ta adaptativa son variables del nifio que influyen en la percepcion del bienestar personal y
familiar. Asi mismo, la carga de trabajo de la familia por el hecho de cuidar a un nifio con
TEA puede ser un factor determinante en la percepcién del bienestar en padres y madres. La
consecuencia que se deriva de estos resultados es que los servicios asistenciales, y en espe-
cial los recursos de apoyo a familias y de atencién temprana, deben hacer todos los esfuerzos
posibles por potenciar el desarrollo del nifo y por reducir la carga de trabajo que las familias
afrontan en la crianza de su hijo con TEA.

En conclusién, madres y padres tienen una visién similar sobre cémo es su bienestar
personal y familiar. Esta visién no es buena y desde los servicios asistenciales que atienden a
la infancia con problemas y a sus familias deberian realizarse esfuerzos dirigidos a mejorar
dicha percepciéon en aras de facilitar en lo posible la adaptacién a las condiciones de vida
que imponen el hecho de tener un hijo pequefio con TEA.

En este sentido, los sistemas de deteccion precoz pueden constituir un recurso asisten-
cial de utilidad, ya que aquellos nifios detectados mds precozmente son también los que se
encuentran en familias con mejor bienestar personal y familiar percibido. Por dltimo, los
resultados permiten insistir en la necesidad de desarrollar recursos que reduzcan la carga de
trabajo y que mejoren el apoyo a las familias y sus hijos para potenciar cuanto antes las habi-
lidades adaptativas del nifo, con la esperanza de que el futuro de la familia en cuyo seno hay
un nifflo con autismo serd asi mucho mejor.

AGRADECIMIENTOS

Este capitulo ha sido realizado en el marco de una investigacion parcialmente financia-
da por la Junta de Castilla y Le6n mediante las Ordenes SAN/1015/2005 de la Consejeria de
Sanidad; EDU/1225/2006; y EDU/894/2009 (Grupo de excelencia GR197) de la Consejeria
de Educacion, asi como por el Ministerio de Ciencia e Innovacién, Proyecto Ref. SEJ2006-
11536.

REFERENCIAS

Allik, H., Larsson, J.-O., & Smedje, H. (2006). Sleep Patterns of School-Age Children with
Asperger Syndrome or High-Functioning Autism. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 36(5), 585-595.

Aytch, L., Castro, D.,Selz-Campbell, L (2004). Early Intervention Services Assessment Scale
(EISAS)-Conceptualization and Development of a Program Quality Self-Assessment In-
strument. Infants & Young Children. 17(3):236-246.

Altiere, M. J., & von Kluge, S. (2009). Family functioning and coping behaviors in parents of
children with autism. Journal of Child and Family Studies, 18(1), 83-92.

Andrews FM., W. S. B. (Ed.). (1976). Social Indicators of Well-being: Americans’ Perceptions
of Life Quality. (Plenum Press ed.). New York.

Avramidis, E., Kalyva, E. (Ed.). (2006). Research methods in special needs: Theory and prac-
tice (Papazisis ed.). Athens.

Bailey, D. B. (1992). FOCAS: Family Orientation of Community and Agency Services. En D.
B. Bailey, P. J. McWilliam, P. J.Winton, y R. J. Simeonsson (Eds.), Implementing family-



50 R. CANAL, M.M. HERRAEZ, Z. GUISURAGA, M. CRUZ, L. HERRAEZ, P. GARCIA,
M.V. MARTIN, J. SANTOS Y M. POSADA

centered services in early intervention: A team-based model for change. Cambridge,
MA: Brookline.

Baird G, Charman T, Baron-Cohen S, et al. (2000). A screening instrument for autism at 18
months of age: a 6-year follow-up study. /. Am Acad Child Adolesc Psychiatry; 39(6):694
-702.

Barbaro, )., & Dissanayake, C. (2009). Autism spectrum disorders in infancy and toddlerhood:
A review of the evidence on early signs, early identification tools, and early diagnosis.
Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics, 30(5), 447-459.

Bonanno, R., Gibbs, E., & Twardzicki, N. (1982). Quality of Life Index. Boston: Wrentham
State School and Children’s Hospital.

Bouma, R., & Schweitzer, R. (1990). The impact of chronic childhood illness on family stress:
A comparison between autism and cystic fibrosis. Journal of Clinical Psychology, 46(6),
722-730.

Brereton, A. V., Tonge, B. J., & Einfeld, S. L. (2006). Psychopathology in Children and Ado-
lescents with Autism Compared to Young People with Intellectual Disability. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 36(7), 863-870.

Bromley, J., Hare, D. J., Davison, K., & Emerson, E. (2004). Mothers supporting children with
autistic spectrum disorders: Social support, mental health status and satisfaction with
services. Autism, 8(4), 409-423.

Campbell, A., Converse, P. E., & Rodgers, W. L. (1976). The quality of American life: Percep-
tions, evaluations, and satisfactions. 583.

Canal, R., Garcia Primo, Patricia, Tourifio, Eva, Santos, José, Martin, Maria Victoria, Ferrari,
Maria José, Martinez, Maria, Guisuraga, Zoila, Boada, Leticia, Rey, Francisco, Franco,
Manuel, Fuentes, Joaquin, Posada, Manuel, . (2006a). La deteccién precoz del autismo
Intervencion Psicosocial. Revista sobre Igualdad y Calidad de Vida,, Vol. 15 (1) 29-47

Canal, R., Martin, M. V., Garcia, P., Guisuraga, Z.,. (2006b). La calidad de la atencién en los
procesos de apoyo a adultos con autismo y sus familias. En M. A.Verdugo (Ed.), Cémo
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. Instrumentos y estrategias
de evaluacion. Salamanca: Amaru ed., pp. 323-337.

Canal-Bedia, R., Garcia-Primo, P., Martin-Cilleros, M. V., Santos-Borbujo, J., Guisuraga-
Fernandez, Z.; Herrdez-Garcia, L., Herrdez-Garcia, M., Fuentes-Biggi, J., Boada-Munoz,
L.y Posada-de la Paz, M. V. (2011). Modified Checklist for Autism in Toddlers: Cross-
Cultural Adaptation and Validation in Spain. Journal of Autism and Developmental Disor-
dersVol. 41(10) 1342-1351.

Caronna, E. B., Augustyn, M., & Zuckerman, B. (2007). Revisiting parental concerns in the
age of autism spectrum disorders: the need to help parents in the face of uncertainty.
Arch Pediatr Adolesc Med, 161(4), 406-408.

Cummins, R. A. (Ed.). (1997). Comprehensive Quality of Life Questionnaire (ComQol-A5).
Melbourne.

Cummins, R. A., McCabe, M. P., Romeo, Y., & Gullone, E. (1994). The Comprehensive Qual-
ity of Life Scale (ComQol): Instrument development and psychometric evaluation on
college staff and students. Educational and Psychological Measurement, 54(2), 372-382.

de Bildt, A., Serra, M., Luteijn, E., Kraijer, D., Sytema, S., & Minderaa, R. (2005). Social skills
in children with intellectual disabilities with and without autism. Journal of Intellectual
Disability Research, 49(5), 317-328.



EL DIAGNOSTICO TEMPRANO DE NINOS CON AUTISMO... 51

Donenberg, G., & Baker, B. L. (1993). The impact of young children with externalizing be-
haviors on their families. Journal of Abnormal Child Psychology: An official publication
of the International Society for Research in Child and Adolescent Psychopathology, 21(2),
179-198.

Davey, V., y Piffield-Smith, S. (1992). Wholistic evaluation: an evaluation package developed
by Barkuma Inc. for the review of residential programs. Adelaide, Australia: Barkuma
Incorporated.

Edgerton, R.B. (1996). A longitudinal-ethnografic research perspective on quality of life. En
R.L. Schalock (ed.), Quality of life: Vol.1. Conceptualization and measurement, pp. 83 —
90. Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Ferrans, C. E., & Powers, M. J. (1985). Quality of Life Index: Development and psychometric
properties. Advances in Nursing Science, 8(1), 15-24.

Fombonne, E., Simmons, H., Ford, T., Meltzer, H., & Goodman, R. (2001). Prevalence of per-
vasive developmental disorders in the British Nationwide Survey of Child Mental Health.
Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 40(7), 820-827.

Fox, L., Vaughn, B. J., Wyatte, M. L., & Dunlap, G. (2002). “We can’t expect other people to
understand”: Family perspectives on problem behavior. Exceptional Children, 68(4), 437-
450.

Frisch, M. B., Cornell, J., Villanueva, M., & Retzlaff, P. J. (1992). Clinical validation of the
Quality of Life Inventory. A measure of life satisfaction for use in treatment planning and
outcome assessment. Psychological Assessment, 4(1), 92-101.

Harner, C. J., y Heal, L. W. (1993). The Multifaceted Lifestyle Satisfaction Scale (MLSS):
psychometric properties of an interview schedule for assessing personal satisfaction of
adults with limited intelligence. Research in Developmental Disabilties; 14(3): 221-36.

Hastings, R. P., Kovshoff, H., Ward, N. J., degli Espinosa, F., Brown, T., & Remington, B.
(2005). Systems Analysis of Stress and Positive Perceptions in Mothers and Fathers of
Pre-School Children with Autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 35(5),
635-644.

Heal, L.W. y Chadsey-Rusch J. (1985). The Lifestyle Satisfaction Scale (LSS): assessing indi-
viduals’ satisfaction with residence, community setting, and associated services. Applied
Research in Mental Retardation. ;6(4):475-90.

Herring, S., Gray, K., Taffe, J., Tonge, B., Sweeney, D., & Einfeld, S. (2006). Behaviour and
emotional problems in toddlers with pervasive developmental disorders and develop-
mental delay: Associations with parental mental health and family functioning. Journal
of Intellectual Disability Research, 50(12), 874-882.

Hoppes, K., & Harris, S. L. (1990). Perceptions of child attachment and maternal gratification
in mothers of children with autism and Down syndrome. Journal of Clinical Child Psy-
chology, 19(4), 365-370.

Howlin, P. (1988). Living with impairment: The effects on children of having an autistic sib-
ling. Child: Care, Health and Development, 14(6), 395-408.

Howlin, P., Goode, S., Hutton, J., & Rutter, M. (2004). Adult outcome for children with au-
tism. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 45(2), 212-229.

Howlin, P, & Moore, A. (1997). Diagnosis in autism: A survey of over 1200 patients in the
UK. Autism, 1(2), 135-162.



52 R. CANAL, M.M. HERRAEZ, Z. GUISURAGA, M. CRUZ, L. HERRAEZ, P. GARCIA,
M.V. MARTIN, J. SANTOS Y M. POSADA

Jacobson, J. W., & Mulick, J. A. (2000). System and cost research issues in treatments for
people with autistic disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 30(6),
585-593.

James W Varni, S. A. S., Tasha M Burwinkle, Paige E Dickinson and Pamela Dixon. (2004). The
PedsQL™ Family Impact Module: Preliminary reliability and validity. Health and Quality
of Life Outcomes, 2(55), 1-6.

Jarbrink, K., & Knapp, M. (2001). The economic impact of autism in Britain. Autism, 5(1),
7-22.

Jennes-Coussens M, Magill-Evans J, Koning C. (2006). The quality of life of young men with
Asperger syndrome: a brief report. Autism. 10(4):403— 414

Kaminsky, L., & Dewey, D. (2002). Psychosocial adjustment in siblings of children with au-
tism. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 43(2), 225-232.

Kanner, L. (1943). Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child, 2, 217-250.

Kasari, C., Sigman, M., Mundy, P., & Yirmiya, N. (1988). Caregiver interactions with autistic
children. Journal of Abnormal Child Psychology. 16(1), 45-56.

King, S., King, G., & Rosenbaum, P. (2004). Evaluating Health Service Delivery to Children
With Chronic Conditions and Their Families: Development of a Refined Measure of Pro-
cesses of Care (MPOC-20). Children’s Health Care, 33(1), 35-57.

King, S. M., Rosenbaum, P. L., & King, G. A. (1996). Parents’ perceptions of caregiving: De-
velopment and validation of a measure of processes. Developmental Medicine & Child
Neurology, 38(9), 757-772.

Kitzinger, J. (1995). Qualitative research: Introducing focus groups. British Medical Journal,
311,299-302.

Klassen, A., Miller, A., & Fine, S. (2004). Letter to the Editor. Journal of Developmental and
Behavioral Pediatrics, 25(6), 445.

Koegel, R. L., Schreibman, L., Loos, L. M., Dirlich-Wilhelm, H., & et al. (1992). Consistent
stress profiles in mothers of children with autism. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 22(2), 205-216.

Kogan MD, Blumberg SJ, Schieve LA, et al. (2009). Prevalence of parent-reported diagnosis
of autism spectrum disorder among children in the US, 2007. Pediatrics, 124(5): 1395-
1403

Kuhn, J. C., & Carter, A. S. (2006). Maternal self-efficacy and associated parenting cognitions
among mothers of children with autism. American Journal of Orthopsychiatry, 76(4),
564-575.

Larson, E. (1998). Reframing the meaning of disability to families: The embrace of paradox.
Social Science & Medicine, 47(7), 865-875.

Lee, L.-C., Harrington, R. A., Louie, B. B., & Newschaffer, C. J. (2008). Children with autism:
Quality of life and parental concerns. Journal of Autism and Developmental Disorders,
38(6), 1147-1160.

Lehman, A. F., Rachuba, L. T., & Postrado, L. T. (1995). Demographic influences on quality
of life among persons with chronic mental illnesses. Evaluation & Program Planning, 18,
155-164.

Lord, C., Risi, S., Lambrecht, L., Cook, E. H., Jr., Leventhal, B. L., DiLavore, P. C., et al. (2000).
The autism diagnostic observation schedule-generic: A standard measure of social and



EL DIAGNOSTICO TEMPRANO DE NINOS CON AUTISMO... 53

communication deficits associated with the spectrum of autism. Journal of Autism of De-
velopmental Disorders, 30, 205-223.

McCubbin, H. I., & Patterson, J. M. (1983). The Family Stress Process: The Double ABCX
Model of adjustment and adaptation. Marriage & Family Review, 6(1-2), 7-37.

Meirsschaut, M., Roeyers, H., & Warreyn, P. (2010). Parenting in families with a child with
autism spectrum disorder and a typically developing child: Mothers” experiences and
cognitions. Research in Autism Spectrum Disorders, 4(4), 661-669.

Myers, B. J., Mackintosh, V. H., & Goin-Kochel, R. P. (2009). “My greatest joy and my great-
est heart ache:” Parents’” own words on how having a child in the autism spectrum has
affected their lives and their families’ lives. Research in Autism Spectrum Disorders, 3(3),
670-684.

Olsson, M. B., & Hwang, C. (2001). Depression in mothers and fathers of children with intel-
lectual disability. Journal of Intellectual Disability Research, 45(6), 535-543.

Olsson, M. B., & Hwang, C. (2001). Depression in mothers and fathers of children with intel-
lectual disability. Journal of Intellectual Disability Research, 45(6), 535-543.

Papageorgiou, V., & Kalyva, E. (2010). Self-reported needs and expectations of parents of
children with autism spectrum disorders who participate in support groups. Research in
Autism Spectrum Disorders, 4(4), 653-660.

Persson, B. (2000). Brief report: A longitudinal study of quality of life and independence
among adult men with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 30(1),
61-66.

RA., C. (1995). Assessing quality of life. Brown Rl (ed), Quality of Life for Handicapped Peo-
ple, London: Chapman & Hall, 1995.

Rao, P. A., & Beidel, D. C. (2009). The impact of children with high-functioning autism on
parental stress, sibling adjustment, and family functioning. Behavior Modlification, 33(4),
437-451.

Robins, D. L., Fein, D., Barton, M. L., & Green, J. A. (2001). The Modified Checklist for Autism
in Toddlers: An initial study investigating the early detection of autism and pervasive de-
velopmental disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 31(2), 131-144.

Saldafna, D., Alvarez, R. M., Lobaton, S., Lopez, A. M., Moreno, M., & Rojano, M. (2009).
Objective and subjective quality of life in adults with autism spectrum disorders in
southern Spain. Autism, 13(3), 303-316.

Schalock, R. y Verdugo, M.A. (2002) Handbook of quality of life for human services practitio-
ners. Washington: AAMR.

Schwichtenberg, A., & Poehlmann, J. (2007). Applied behaviour analysis: Does intervention
intensity relate to family stressors and maternal well-being? Journal of Intellectual Dis-
ability Research, 51(8), 598-605.

Seltzer, M. M., Shattuck, P., Abbeduto, L., & Greenberg, J. S. (2004). Trajectory of Develop-
ment in Adolescents and Adults with Autism. Mental Retardation and Developmental
Disabilities Research Reviews, 10(4), 234-247.

Shields, J. (2001). The NAS earlybird programme: Partnership with parents in early interven-
tion. Autism, 5(1), 49-56.

Siegel, B. (1996). The world of the autistic child: Understanding and treating autistic spectrum
disorders. New York, NY: Oxford University Press; US.



54 R. CANAL, M.M. HERRAEZ, Z. GUISURAGA, M. CRUZ, L. HERRAEZ, P. GARCIA,
M.V. MARTIN, J. SANTOS Y M. POSADA

Sparrow, S., Balla, D., & Cicchetti, D. (1984). Vineland adaptive behavior scales: Interview
edition. Circle Pines, MN: American Guidance Services.

Stuart, M., & McGrew, J. H. (2009). Caregiver burden after receiving a diagnosis of an autism
spectrum disorder. Research in Autism Spectrum Disorders, 3(1), 86-97.

Stutsman R. Guide for administering the Merril-Palmer scale of mental tests. In Terman LM,
ed. Mental measurement of preschool children. New York: Harcourt, Brace & World;
1931. p. 139-262.

Thompson, R. J., Jr., & Gustafson, K. E. (1996). Adaptation to chronic childhood illness. Wash-
ington, DC: American Psychological Association; US.

Trauer, T., & Mackinnon, A. (2001). Why are we weighting? The role of importance ratings in
quality of life measurement. Quality of Life Research: An International Journal of Quality
of Life Aspects of Treatment, Care & Rehabilitation, 10(7), 579-585.

Van Bourgondien, M. E., Reichle, N. C., Campbell, D., y Mesibov, G. (1998). The environ-
ment rating scale (ERS): A measure of the quality of the residential environment for adults
with autism. Research in Developmental Disabilities, 19, 381-394.

Van Bourgondien, M. E., Reichle, N. C., y Schopler, E. (2003). Effects of a model treatment
approach on adults with autism. Journal of Autism and Developmental Disordorders, 33
(2), 131-140

Verdugo, M. A. (2006). Cémo mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.
Salamanca: Amard.

Zwaigenbaum, L. (2010). Advances in the early detection of autism. Curr Opin Neurol, 23(2),
97-102.



lIl.  EVALUACION DE LA CONDUCTA AUTODETERMINADA
DE ALUMNOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y DIFICULTADES DE APRENDIZAJE

MiGUEL ANGEL VERDUGO, MARIA GOMEZ-VELA, EVA VICENTE, RAMON F. PuLIDO,
MARTA BADIA, FRANCISCA GONZALEZ-GIL E IsABEL CALVO,

RESUMEN DE LA INVESTIGACION

El objetivo de este estudio fue evaluar la conducta autodeterminada de alumnos de
Educacién Secundaria con discapacidad intelectual y/o dificultades significativas de apren-
dizaje. A partir de los resultados de esta evaluacion se pretende disefiar un programa de
desarrollo de la autodeterminacién adaptado a las caracteristicas de estos alumnos. En el
estudio participaron 101 jévenes de entre 11 y 19 afos. El 3% (N=2) presentaba capacidad
intelectual limite, el 32.8% (N=22) discapacidad intelectual ligera, el 58.2% (N=39) disca-
pacidad intelectual moderada y el 3% (N=2) severa. Para realizar la evaluacion se utilizé la
Escala de Evaluacion de la Autodeterminacion, traducida y adaptada al espaiol a partir de
The Arc’s Self-Determination Scale (Wehmeyer, 1995). Los andlisis preliminares demuestran
que la escala presenta propiedades psicométricas apropiadas. Los alumnos con discapacidad
intelectual severa obtuvieron puntuaciones significativamente inferiores a sus companeros en
la puntuacion total en Autodeterminacion y en las subescalas Autonomia y Autorregulacion.
Las diferencias fueron especialmente evidentes entre estos alumnos y los que presentan ca-
pacidad intelectual limite. Se discute y analiza el papel de la severidad de la discapacidad
en el nivel de autodeterminacion de los alumnos durante la etapa adolescente, asi como las
implicaciones educativas de los resultados.

INTRODUCCION

La concepcién actual de la discapacidad asigna un papel prioritario a la planificacién y
el desarrollo de sistemas de apoyo individualizados, que mejoren el funcionamiento de las
personas con discapacidad en los entornos en los que se desenvuelven (escolar, residencial,
laboral, etc.), y les ayuden a lograr resultados personales importantes (Schalock et al., 2010).
Llegar a ser mas autébnomos e independientes, tener control sobre decisiones importantes,
poder elegir o hablar por si mismos, lograr una mayor autodeterminacién, en suma, es uno
de esos resultados que las personas con discapacidad consideran importantes y deseables.
Por este motivo, el concepto ocupa un lugar destacado entre las metas de todos los servicios
sociales, también los educativos.
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La investigacion pone de manifiesto que las personas mds autodeterminadas son mas fe-
lices, disfrutan de mayor bienestar y satisfaccién, y obtienen mejores resultados tanto durante
la etapa escolar como durante la vida adulta (Fowler, Konrad, Walker, Test y Wood, 2007; La-
chapelle et al., 2005; Martin, Mithaug, Cox, Peterson, Van Dycke y Cash, 2003; Nota, Ferrari,
Soresi y Wehmeyer, 2007; Wehmeyer y Palmer, 2003). Los alumnos con discapacidad tienen
mas dificultades que aquellos que no la tienen para adquirir y desarrollar las habilidades re-
lacionadas con la conducta autodeterminada (autonomia, conocimiento de si mismos, locus
de control, etc.). No obstante, la practica educativa nos va proporcionando cada vez mds
evidencias de que los componentes del comportamiento autodeterminado se pueden apren-
der (Karvonen, Test, Wood, Browder y Algozzine, 2004). Eso si, este aprendizaje requiere ins-
truccién directa, disefada a partir de una evaluacion previa de la persona y los contextos en
los que se desenvuelve (Inclusive Large Scale Standars and Assessment Group, 2003; Thoma
y Sax, 2003; Thoma, Williams y Davis, 2005). Por este motivo, los profesionales del dmbito
educativo necesitan disponer de procedimientos de evaluacién (Shogren et al., 2008). Ade-
mas, la instruccion debe comenzar temprano si se desea que nifios y adolescentes con disca-
pacidad abandonen la escuela y afronten la vida como jévenes y adultos autodeterminados
(Erwin y Brown, 2003; Wehmeyer y Palmer, 2000).

A continuacion, se presenta un estudio cuyo objetivo consistié precisamente en traducir
y adaptar un instrumento de evaluacién de la conducta autodeterminada de alumnos adoles-
centes con discapacidad intelectual y dificultades de aprendizaje, con el fin de disefar en un
futuro préximo un programa de promocién de la autodeterminacién acorde con las caracte-
risticas de estos alumnos y las necesidades detectadas.

Este objetivo resulta innovador y los resultados del estudio tendran claras implicaciones
en la practica educativa los proximos afos si tenemos en cuenta que en nuestro pais el inte-
rés por la conducta autodeterminada de los alumnos es todavia reciente y la comprensién del
concepto y sus implicaciones en el mundo educativo esta ahora en plena expansién (Verdu-
go, 2009).

El autor mas reconocido en este campo es Wehmeyer (1999, 2002) y su definicién es
probablemente la mas aceptada y difundida. Para él, Autodeterminacién es el proceso que
lleva a la persona a actuar como principal agente causal de su propia vida, y a hacer eleccio-
nes y tomar decisiones sobre su calidad de vida, sin ningtn tipo de influencia o interferencia
externa innecesaria (Wehmeyer, 2001).

El autor también propone un modelo tedrico segin el cual una accién se considera
autodeterminada cuando presenta cuatro caracteristicas: 1. Autonomia, es decir, la persona
actta de acuerdo a sus preferencias, intereses y habilidades, e independientemente, libre de
influencias externas innecesarias. 2. Autorregulacion, la persona utiliza estrategias de auto-
observacion, autoinstrucciones, autoevaluacion y autorrefuerzo a la hora de establecer metas
personales o resolver problemas. 3. Creencias de control, 1a persona cree tener control sobre
el proceso (locus de control interno), cree poseer las habilidades necesarias para alcanzar
los resultados que desea (autoeficacia) y piensa que puede lograr esos resultados deseados
si emplea sus habilidades y destrezas (expectativas de resultado). Y 4. Autoconocimiento,
la persona actta con conciencia clara de si mismo, de sus puntos fuertes y sus limitaciones
(Wehmeyer, 2000).

Estas cuatro caracteristicas surgen a medida que se desarrolla una serie de habilidades
y conductas que hay que fomentar en los alumnos y facilitar desde sus entornos. Wehmeyer
propone las siguientes: hacer elecciones, tomar decisiones, resolver problemas, plantearse
y lograr metas, autoobservarse-evaluarse y reforzarse, adquirir un locus de control interno,
mantener expectativas positivas de éxito y eficacia y autoconocerse.
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Los planteamientos tedricos de Wehmeyer (1999; Wehmeyer y Field, 2007), junto a las
propuestas de otros autores relevantes en el campo de la conceptualizacién y la evaluacion
de la autodeterminacién de alumnos con discapacidad como Field y Hoffman (1994, 2002)
fundamentan el estudio que se describe a continuacion.

METODO

Farticipantes

En el estudio participaron 101 alumnos de entre 11 y 19 afios, con discapacidad intelec-
tual y/o dificultades significativas de aprendizaje. En la Tabla 1 aparecen los datos mas rele-
vantes respecto a su distribucion en funcién del género, la edad, el curso y la discapacidad
intelectual.

Tabla 1. Datos generales de la muestra

Nimero total de alumnos 101 100%
Género
Varones 53 53%
Mujeres 47 47%
Edad
De 11 a 13 anos 13 13%
De 14 a 16 anos 34 33.7%
De 17 a 19 anos 53 52.5%
Curso / Tipo de ensenanza
EBO 25 24.8%
1° ESO 3 3%
2° ESO 2 2%
3° ESO 5 5%
4° ESO 9 8.9%
DIVERSIFICACION CURRICULAR 1 1%
FP/ PCPI/TVA 38 37.6%
EP 3 3
Discapacidad Intelectual
Capacidad intelectual limite 2 3%
Leve 22 32.8%
Moderada 39 58.2%
Severa 2 3%
Otras 2 3%

ESO: Educacion Secundaria Obligatoria; EBO: Educacién Bésica Obligatoria;
FP: Formacién Profesional; PCPI: Programas de Cualificacion Profesional Inicial;
TVA: Transicion a la vida adulta; EP: Educacién Primaria

Instrumento de evaluacion

En el estudio se utilizé la Escala de Evaluacién de la Autodeterminacion (Verdugo et al.,
2011), traducida y adaptada de The ARC’s Self-Determination Scale (Wehmeyer, 1995). Se
trata de un autoinforme dirigido a alumnos con discapacidad intelectual y dificultades de
aprendizaje, que les permite evaluar sus propias creencias acerca de si mismos y su autode-
terminacion, y trabajar con sus tutores para identificar sus puntos fuertes y débiles.
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Durante el proceso de traduccién y adaptacion de la escala se tuvieron en cuenta las
recomendaciones propuestas por la Comision Internacional de Tests para garantizar la equi-
valencia linglistica, semantica, cultural y conceptual de tests adaptados a otras lenguas o
contextos (Beaton, Bombardier, Guillemin y Ferroz, 2000; Hambleton, 1994). En primer
lugar, se realizaron dos traducciones inglés-espanol por parte de dos miembros del equipo
de investigacion que tienen buen dominio del inglés. A continuacién, los dos traductores
pusieron en comdn su propuesta y consensuaron la primera versién en espafol de la escala.
Seguidamente, se tradujo a su idioma original, con el fin de comprobar que el contenido de
los items traducidos coincidia con el de los originales. Por Gltimo, los miembros del equipo
de investigacion, expertos en materia de discapacidad y autodeterminacién, consensuaron la
version definitiva de la escala.

Se realiz6 una primera aplicacion piloto del instrumento (Gémez-Vela, Verdugo, Badia,
Gonzalez-Gil y Calvo, 2010; Gémez-Vela, Verdugo, Gonzalez-Gil, Badia, Wehmeyer, en
prensa). Esta aplicacién permitié comprobar entre otras cosas que el formato de respuesta de
tres de sus subescalas (Autorregulacion, Creencias de control y eficacia y Autoconocimiento)
daba lugar a un nimero limitado de respuestas y a sesgos en algunos casos. Ello afectaba en
mayor o menor medida a las propiedades psicométricas del instrumento, por este motivo,
el equipo de investigacion decidié modificarlo y mejorarlo a partir de las conclusiones ob-
tenidas. Concretamente, se revisaron y analizaron nuevos instrumentos de evaluacion de la
autodeterminacion de alumnos con Necesidades Educativas Especiales (en adelante, NEE);
se analizé la correspondencia tedrica entre el modelo subyacente a nuestra escala (Modelo
Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer, 1999, 2000) y los modelos y constructos a
partir de los cudles se habian elaborado los nuevos instrumentos revisados; se optd por uno
de estos instrumentos: The Self-Determination Student Scale: SDSS (Field y Hoffman, 1994,
Hoffman, Field, y Sawilowksy, 2004) y se sustituy6 la subescala para evaluar la Autorregula-
cion de la escala original por la de estos autores; se modificé el formato de los items de las
subescalas Creencias de control y eficacia y Autoconocimiento; se incorporaron mecanismos
para controlar sesgos en la respuesta; se ampliaron las instrucciones para el evaluador vy el
alumnoy, se incluyé un formulario de evaluacion de variables personales y ambientales rela-
cionadas con la conducta autodeterminada con el fin de enriquecer la informacién obtenida.

La escala, en su version definitiva, consta de 102 items, divididos en 4 secciones (Tabla
2) que corresponden con las cuatro dimensiones propuestas por Wehmeyer en su modelo
tedrico de Autodeterminacion.

Tabla 2. Descripcion de las secciones de la Escala de Evaluacion de la Autodeterminacion

Secciones Contenido

1. Autonomia 32 ftems. Valoran el grado de independencia del alumno en cuanto a
su cuidado personal, actividades en el hogar y relacién con el entorno,
y su capacidad para elegir y/o actuar en funcién de las preferencias y
capacidades personales.
2. Autorregulacion 23 items. Valoran si el alumno se conoce a si mismo, tiene metas
personales, planifica sus acciones y evalia el resultado de las mismas.
3. Creencias de control | 32 items. Valoran locus de control, autoeficacia y expectativas de éxito.
y eficacia
4. Autoconciencia y 15 items. Valoran la comprension que tiene el alumno de sus propias
autoconocimiento emociones, capacidades y limitaciones.
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La primera seccion, Autonomia, estd compuesta por 32 items y permite evaluar el grado
de independencia del alumno y su capacidad para elegir y actuar en funcién de sus prefe-
rencias, intereses y capacidades. La segunda seccién, Autorregulacion, es la que ha sufrido
mayores cambios. Consta de 23 items procedentes de The Self-Determination Student Scale:
SDSS (Field y Hoffman, 1994, 2000), seleccionados tras un riguroso andlisis de la equivalen-
cia del contenido que evalGan ambos instrumentos, es decir, se procuré en todo momento
garantizar la equivalencia tedrica entre los componentes esenciales de Autorregulacién
propuestos por Wehmeyer en su modelo y su escala (1995, 1999) y los de Field y Hoffman
(1994, 2000). La subescala permite evaluar capacidades como el establecimiento de metas y
la resolucién de problemas, asi como estrategias de auto-direccion, liderazgo y auto-defensa.
La tercera seccién, Creencias de control y eficacia, consta de 32 items derivados del desglo-
se de los items en forma de disyuntiva que incluia la versién original de la escala. Permite
evaluar el locus de control del alumno y sus expectativas de éxito y autoeficacia. Por Gltimo,
la seccion Autoconocimiento y Autoconciencia cuenta con 15 items que evaltan el conoci-
miento que el alumno tiene de si mismo, sus capacidades y limitaciones.

El formato de respuesta es de 4 opciones que evalGan frecuencia en el caso de la sec-
cién Autonomia (desde “No lo hago nunca, aunque tenga la oportunidad” hasta “Lo hago
siempre que tengo la oportunidad”), y grado de acuerdo en el resto de la secciones (desde
“No estoy nada de acuerdo” hasta “Estoy totalmente de acuerdo”). Las alternativas de res-
puesta se acompanan de pictogramas que facilitan su comprension.

Acompanan a la escala un breve formulario de datos sobre el alumno y un cuestionario
que debe cumplimentar un profesional con datos sobre si mismo y sobre el alumno. La selec-
cién de las variables incluidas en estos formularios no fue arbitraria, sino resultado del anali-
sis de diferentes documentos como el modelo de dictamen de escolarizacién y el de informe
psicopedagégico de la Junta de Castilla y Ledn.

En general, la escala presenta propiedades psicométricas apropiadas. En cuanto a su fia-
bilidad, en la Tabla 3 aparece el valor del coeficiente de consistencia interna Alfa de Cronba-
ch para la escala total y para las subescalas que la componen. El valor del coeficiente Alfa
para la escala total fue de .92, las secciones obtuvieron un coeficiente Alfa en torno o por
encima de .70. En general, estos valores denotan una buena consistencia interna del instru-
mento.

Tabla 3. Fiabilidad de la Escala de Evaluacion de la Autodeterminacion mediante
el Coeficiente Alfa de Cronbach

Alfa de Cronbach N° de items
AUTODETERMINACION .92 102
Autonomia .93 32
Autorregulacion .66 23
Creencias de control y eficacia .75 32
Autoconocimiento .70 15

También se analizé la consistencia interna del test mediante la prueba de las dos mita-
des de Spearman-Brown. Cada una de las secciones de la escala se subdividié en dos mita-
des procurando que ambas particiones tuvieran items homogéneos que evaluaran los mismos

contenidos. Los datos obtenidos aparecen en la Tabla 4 y confirman los buenos indices de
fiabilidad.
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Tabla 4. Fiabilidad de la Escala de Evaluacion de la Autodeterminacion

mediante la prueba de las dos mitades de Spearman-Brown

Alfa de Cronbach Spearman-Brown Guttman
Parte 1 Parte 2
Autonomia .87 (N=16) | .85 (N=16) .92 .92
Autorregulacién .67 (N=12) | .34 (N=11) 61 .59
Creencias de control y .60 (N=16) | .60 (N=16) 76 76
eficacia
Autoconocimiento .30 (N=8) .67 (N=7) .75 .74

En cuanto a la validez, hasta el momento se ha realizado un andlisis de las correlaciones

entre las distintas secciones de la escala, y entre éstas y la puntuacion total en Autodetermi-

nacion (Tabla 5). Como esperabamos, las puntuaciones han correlacionado significativamen-
te entre si, resultado que corrobora la validez del instrumento en la medida que refleja la
contribucién de los items a la evaluacion global del constructo Autodeterminacion.

Tabla 5. Correlaciones entre las secciones y la escala total

AUTODETER- Autonomia Autorregu- | Control Autocono-
MINACION lacion eficacia cimiento
AUTODETER- | Cor. 1 .854%* .783%** T71EE .576%*
MINACION Pearson .000 .000 .000 .000
Sig. 101 101 101 101 101
(bilat.)
N
Autonomia Cor. .854%* 1 .586** 424%* .228*
Pearson .000 .000 .000 .022
Sig. 101 101 101 101 101
(bilat.)
N
Autorregula- Cor. .783%* .586%* 1 495%* 376%*
ciéon Pearson .000 .000 .000 .000
Sig. 101 101 101 101 101
(bilat.)
N
Creencias de Cor. T7EE A24%* A495%* 1 L557%*
control y efi- | Pearson .000 .000 .000 .000
cacia Sig. 101 101 101 101 101
(bilat.)
N
Autoconoci- Cor. L576%* .228%* 376%* S557%* 1
miento Pearson .000 .000 .000 .000
Sig. 101 101 101 101 101
(bilat.)
N

**Correlacién significativa al 0.01 (bilateral)

*Correlacién significativa al 0.05 (bilateral)
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En el futuro, se pretende disponer de mas evidencias sobre la validez de constructo de
la Escala mediante la realizacion de un Andlisis Factorial Confirmatorio, asi como sobre su
validez criterial mediante el andlisis de correlaciones entre las puntuaciones obtenidas en la
escala y las de la seccién de Autorrepresentacion de la Escala de Intensidad de Apoyos -SIS
para Nifos- (Thompson et al., 2008), que contiene items relacionados con la autodetermina-
cién de los alumnos desde la perspectiva de un familiar o un profesional que lo conoce bien.

RESULTADOS

El estudio piloto, realizado con un grupo de 371 alumnos de Secundaria, ya nos habia
proporcionado datos interesantes sobre la conducta autodeterminada de los alumnos con
NEE y sin ellas (Gémez-Vela et al., 2010). En este sentido, los alumnos con NEE obtuvieron
puntuaciones significativamente inferiores a sus companeros sin NEE tanto en la puntuacion
total como en las subescalas Autonomia, Creencias de control y eficacia y Autoconocimien-
to. En cuanto al tipo de NEE, en general, habiamos encontrado puntuaciones ligeramente
inferiores en el grupo de alumnos con discapacidad intelectual, aunque estas diferencias no
fueron estadisticamente significativas.

La nueva aplicacion de la escala, una vez modificada y mejorada, en la muestra de 101
alumnos con discapacidad intelectual nos permitié profundizar en las puntuaciones obteni-
das por estos alumnos y en el funcionamiento de la escala con ellos, un instrumento original-
mente disefado y dirigido a esta poblacion.

Se realiz6 una serie de ANOVAs para comparar las puntuaciones medias obtenidas por
los alumnos en funcién del grado de discapacidad, su edad y el género. En la Tabla 6 apare-
cen los datos descriptivos referidos a la primera variable. Encontramos diferencias estadistica-
mente significativas en la puntuacioén total y en las subescalas Autonomia y Autorregulacion.
Los alumnos con discapacidad intelectual severa obtuvieron puntuaciones significativamente
inferiores a sus companeros en estas dimensiones. Las diferencias fueron especialmente
evidentes entre estos alumnos y los que presentan capacidad intelectual Iimite (Autodetermi-
nacion: f: 3.648; p = 0.010; Autonomia: F: 3.729; p = 0.009; Autorregulacién: F: 2.661; p =
0.041).

Tabla 6. Media y desviacion tipica de las puntuaciones obtenidas por los alumnos
en funcion de la discapacidad intelectual

Cl limite DI ligera DI moderada DI severa
(N =2) (N =22) (N =39) (N =2)
Media Sd Media sd Media Sd Media Sd
AUTODETERMINA- 340.50 | 19.091 | 290.909 | 31.535 | 276.435 36.61 22550 | 3.535
CION 106.00 9.899 89.636 | 17.977 | 81.7179 | 18.788 46.50 .707

Autonomia
Autorregulacién 81.00 5.656 | 65.4545 8.639 63.205 8.83 55.50 4.949

Creencias de control | 109.00 | 7.071 | 91227 | 11.451 | 89615 | 11.405 | 86.00 | 2.828
Autoconocimiento 4450 | 3535 | 4459 560 | 41.897 | 8503 | 3750 | 2.121

En cuanto a la edad (Tabla 7), encontramos diferencias estadisticamente significativas en
las secciones Autonomia, Creencias de control y eficacia y Autoconocimiento. Los alumnos
de 11 afios obtuvieron puntuaciones significativamente inferiores a los de 15, 17 y 18 en es-



62  M.A. VERDUGO, M. GOMEZ-VELA, E. VICENTE, R. F. PULIDO, M. BADIA, F. GONZALEZ-GIL E I. CALVO

tas dimensiones (Autonomia: F: 2.307; p = 0.027; Creencias de control: F: 2.245; p = 0.031;
Autoconocimiento: F: 3.931; p = 0.000). Los resultados muestran que la puntuacion tiende
a aumentar con la edad, es decir, los alumnos van obteniendo paulatinamente puntuaciones
superiores, especialmente desde los 13 afios, que decrecen a los 16 anos, pero se recuperan
entre los 17 y 18.

Tabla 7. Media y desviacion tipica de las puntuaciones obtenidas por los alumnos
en funcion de la edad

11 anos 13 afnos 14 anos 15 anos 16 anos 17 anos 18 anos
(N =3) (N=3) (N =5) (N =5) (N=9) (N=18) (N=21)
Media| Sd | Media | Sd | Media| Sd | Media| Sd |Media| Sd [Media| Sd | Media| Sd

AUTODETERMINA-
CION

Autonomia 47.6712.08| 75.67 |26.63| 83.00 [11.85| 98.40 |21.62|76.78 [21.63|89.86 [11.76| 86.39 |21.39
Autorregulacién
Creencias de control

Autoconocimiento | g1 67 |7.77| 95.67 |18.45| 95.60 | 9.37 |103.80| 9.68 | 84.89 | 12.35|92.52 | 8.26 | 88.39 |12.04

225.66(2.52|279.66 [66.12(289.60(24.60|315.20(30.60(269.11{44.03 [293.71{20.51|278.05 |41.95

58.33(6.03| 62.33 [16.16| 66.40 [6.465| 67.80 | 8.14 [ 62.00 |11.42|66.43 | 7.09 | 63.61 | 9.68

38.00(1.72| 46.00 | 7.55 | 44.60 | 4.04 | 45.20 | 9.09 | 45.44 | 5.79 | 44.90| 6.69 | 39.67 | 7.73

Por Gltimo, en cuanto al género, los varones obtuvieron puntuaciones ligeramente su-
periores a las mujeres tanto en la escala total como en las dimensiones Autorregulacién,
Creencias de control y eficacia y Autoconocimiento, no obstante, estas diferencias no fueron
estadisticamente significativas en ningtin caso (Tabla 8).

Tabla 8. Media y desviacion tipica de las puntuaciones obtenidas por los alumnos
en funcion del género

Varones Mujeres
(N =53) (N = 47)
Media Sd Media Sd
AUTODETERMINACION 278.28 38.29 275.11 32.73
Autonomia 80.46 18.88 81.08 19.41
Autorregulacion ' ‘ ' :
Creencias de control 63.77 9.39 62.64 7.72
Autoconocimiento 90.45 11.97 88.47 10.91
43.51 7.26 42.91 5.72

DISCUSION

Para finalizar, presentamos las conclusiones de nuestro estudio organizadas en torno a
dos secciones: las relacionadas con el instrumento de evaluacion y las que se derivan de los
resultados, asi como sus implicaciones educativas.

En relacion con el instrumento utilizado, la Escala de Evaluacion de la Autodetermina-
cion (Verdugo et al., 2011) se ajusta a los planteamientos actuales de la discapacidad. Por un
lado, permite la evaluacién de resultados personales importantes para los alumnos, como son
aquellos que tienen que ver con su autonomia e independencia y el control que tienen sobre
decisiones importantes (escolares, prelaborales, etc.). Por otro, facilita la puesta en marcha
de apoyos individualizados que les ayuden en momentos criticos, como el de transicién a
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la vida adulta. Ademds, responde a la necesidad de los profesionales de la educacién de
disponer de instrumentos que permitan evaluar a los alumnos y, a partir de esta evaluacion,
disenar programas de promocién de la conducta autodeterminada adaptados a sus caracte-
risticas, intereses y motivaciones (Chambers, et al., 2007; Shogren et al., 2008; Wehmeyer y
Field, 2007). En este sentido, la escala proporciona informacién fiable sobre el conocimiento
que tienen los alumnos con discapacidad intelectual de sus capacidades e intereses, su grado
de independencia, su capacidad para elegir en funcién de sus preferencias y para plantearse
y dar los pasos necesarios para lograr metas significativas para ellos, su capacidad de resolu-
cién de problemas, sus expectativas de logro, etc. Aspectos todos de indudable relevancia de
cara a favorecer la educacion integral de estos alumnos y la promocion de una adaptacion
adulta satisfactoria.

En cuanto a los resultados, concretamente los que tienen que ver con el grado de disca-
pacidad intelectual, coinciden con los de numerosos estudios en los que se ha comprobado
una relacién constante y significativa entre el Cl de una persona y su nivel de autodetermi-
nacion. Los alumnos con discapacidad intelectual obtienen puntuaciones significativamente
inferiores a sus compaferos en la mayor parte de los estudios (Nota et al., 2007; Stancliffe,
Abery y Smith, 2000; Wehmeyer, 1996, Wehmeyer y Garner, 2003; Wehmeyer, Palmer,
Soukup, Garner y Lawrence, 2007; Wehmeyer, Peralta, Zulueta, Gonzalez-Torres y Sobrino,
2006; Williams-Diehm, Wehmeyer, Palmer, Soukup y Garner, 2008). Ademas, la puntuacion
decrece significativamente a medida que lo hace el Cl.

No obstante, es importante tener en cuenta que este resultado no refleja la capacidad de
estos alumnos para /llegar a ser autodeterminados. La investigacion pone de manifiesto que
las personas con discapacidad tienen menos oportunidades que sus iguales sin discapacidad
para hacer elecciones y expresar preferencias en su dia a dia, y esta variable, la disponibili-
dad de alternativas entre las que elegir y las oportunidades reales para hacerlo, s/ determinan
su grado de autodeterminacion (Chambers et al., 2007; Wehmeyer y Garner, 2003). Es decir,
la relacion que se establece entre el Cl de una persona y su autodeterminacion no es directa
ni sencilla. El CI predice donde viven, estudian o trabajan las personas con discapacidad, y
son estos entornos, mas o menos restrictivos de las posibilidades de elegir y decidir de las
personas con discapacidad, los que predicen su autodeterminacién. Parece pues que las di-
ficultades de los alumnos para llegar a ser mds autodeterminados no vienen condicionadas
por la discapacidad, sino como dirian Booth, Ainscow y Kingston (2006), por las barreras
para la presencia, el aprendizaje y la participacion que el alumno encuentra a su alrededor,
y mds concretamente, por las limitadas oportunidades reales para elegir y tomar decisiones,
hecho que determina sus posibilidades para lograr una participacién plena en los diferentes
entornos que le rodean.

A la luz de los resultados parece evidente que el concepto esta Ilamado a ocupar un lu-
gar predominante los préximos afos (Verdugo, 2009). Su principal utilidad residird en servir
como guia para evaluar los entornos en los que las personas con discapacidad intelectual
viven, estudian, ocupan su tiempo de ocio, etc., y transformar los servicios (educativos, resi-
denciales, laborales, etc.) a la luz de los resultados de esta evaluacion.
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V. CALIDAD DE VIDA LABORAL DE TRABAJADORES
EN RIESGO DE EXCLUSION SOCIAL:
ESTUDIOS EMPIRICOS E IMPLICACIONES
PARA LA MEJORA DE LA PROVISION DE SERVICIOS

CRISTINA JENARO, NOELIA FLORES, FrRaNCIScA GONZALEZ-GIL, MARIBEL CRUZ Y VANESSA VEGA

El empleo es uno de los aspectos mas importantes que condicionan nuestra vida y rela-
ciones e incluso nuestra salud. Es uno de los pilares fundamentales de la sociedad y una de
las principales actividades en las sociedades industrializadas (Flores, Jenaro, Orgaz y Martin,
2011; Jenaro, Flores, Caballo, Arias y De Elena, 2006; Jenaro, Flores, Gonzalez, Vega y Cruz,
2010). No obstante, dependiendo de las condiciones de trabajo, éste proporcionara una
mayor o menor satisfaccién, que incluso puede repercutir en otras areas vitales (Flores, 2008;
Jenaro, Flores y Arias, 2007). La relacién entre empleo y calidad de vida ha sido puesta de
manifiesto en multitud de estudios, tanto en poblacion general como en poblacién en riesgo
de exclusion (Jenaro, Crespo y Verdugo, 2004; Kobber y Eggleton, 2005; Verdugo, Crespo,
Jenaro y Jordan de Urries, 2004). Ademas, diversos trabajos han demostrado que las personas
con discapacidad intelectual experimentan mds calidad de vida cuando se encuentran en
contextos normalizados o inclusive que cuando estdn en ambientes segregados o excluidos
(Jenaro, Mank, Bottomley, Doose y Tuckerman, 2002; Jenaro, Rodriguez y Caballo, 2004;
Jordan de Urries, Verdugo, Jenaro, Crespo y Caballo, 2005; Verdugo, Jordan de Urries, Jenaro,
Caballo y Crespo, 2006).

Como sefnalan Jenaro, Flores, Gonzalez, Vega y Cruz (2010), si bien en castellano el
concepto de “calidad de vida” (‘quality of life’) en ocasiones se haya equiparado al de “cali-
dad de vida laboral” (‘Quality of work life’), ambos conceptos tienen un origen y desarrollo
cientifico completamente diferenciado. El propio Tesauro de los Psychological Abstracts,
incluye como conceptos diferenciados Quality of life y Quality of Work Life. Los términos
asociados a este Ultimo concepto son: Job Characteristics, Job Satisfaction; Occupational
Stress; Organizational Characteristics;, Organizational Climate; y Working Conditions. Por el
contrario, los términos que ofrece el Tesauro asociados al concepto de Quality of Life son:
Life Changes; Life Satisfaction; Lifestyle; Lifestyle Changes; y Well Being. De hecho, la eviden-
cia empirica indica que los trabajadores ofrecen valoraciones distintas cuando se les pide
que califiquen su calidad de vida y su calidad de vida laboral, tanto cuando se trata de tra-
bajadores con discapacidad intelectual (Flores, 2008; Flores, Jenaro y Arias, 2006; Flores, et
al., 2011) como de trabajadores sin discapacidades (Flores, et al., 2011; Jenaro, et al., 2007;
Jenaro, Flores, Orgaz y Cruz, 2011).
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A lo largo de este capitulo profundizaremos en el concepto de calidad de vida labo-
ral y sus componentes. Presentaremos también cuatro estudios empiricos centrados en la
comprension y evaluacién del concepto de calidad de vida laboral desde un punto de vista
cualitativo. Estos estudios son tan s6lo una parte de las actividades realizadas por el presente
equipo de investigacion.

CONCEPTO Y MODELOS EXPLICATIVOS DE CALIDAD DE VIDA LABORAL

El estudio de la calidad de vida laboral se ha venido abordando basicamente desde dos
perspectivas teérico-metodoldgicas: la calidad de vida del entorno de trabajo o perspecti-
va objetiva y la calidad de vida laboral psicolégica o perspectiva subjetiva (Jenaro, Flores,
Gonzalez, et al., 2010; Segurado y Agull6, 2002). La perspectiva objetiva tiene como meta
mejorar la calidad de vida laboral mediante la consecucién de los intereses organizaciona-
les. El centro de su analisis es el conjunto de la organizacién entendida como un sistema.
Por lo tanto, analiza el macrosistema. El foco de interés se sitGa en la organizacion, en sus
condiciones fisicas, objetivas e intrinsecas al puesto de trabajo y en cémo estas afectan al
rendimiento. Desde esta perspectiva se pretende alcanzar una mayor productividad y eficacia
organizacional fundamentalmente.

Por otro lado, la calidad de vida laboral psicol6gica muestra un mayor interés por los
aspectos subjetivos de la vida laboral y persigue sobre todo la satisfaccion, la salud y el bien-
estar del trabajador, anteponiendo los intereses individuales a los de la organizacién. Asi,
su foco de analisis se centra en el microsistema. En consecuencia, como experimente cada
trabajador su ambiente de trabajo determinard en gran medida su calidad de vida laboral.

Pese a esta diferenciacion, no cabe duda de que la calidad del entorno laboral influye
en la calidad de vida laboral psicoldgica que experimentan los trabajadores, por lo que es
preciso atender tanto a los criterios objetivos como a los subjetivos cuando se analiza este
constructo (Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010). De ahi que sea posible afir-
mar que el concepto de calidad de la vida laboral tiene que ver con la satisfaccion, la moti-
vacion, la salud y el bienestar del trabajador y también con todo lo relacionado con el medio
ambiente de trabajo (Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Caballo, et al., 2006; Jenaro, Flores,
Gonzdlez, et al., 2010). Es un concepto que pretende conciliar los aspectos laborales que
tienen que ver tanto con la experiencia individual como con los objetivos de la organizacién.
Desde este punto de vista, la calidad de la vida laboral explica la manera en que el trabajo
es experimentado, tanto objetiva (seguridad, higiene, y el sueldo, etc.,) como subjetivamente
(la forma en que se vive por el trabajador). Es, por tanto, un concepto multidimensional com-
puesto de indicadores objetivos y subjetivos que tiene en cuenta al individuo y al contexto
donde trabaja (Elizur y Shye, 1990; Flores, 2008; Flores, et al., 2006; Flores, et al., 2011;
Martel y Dupuis, 2006).

En el &mbito de la discapacidad, el concepto mds restringido de calidad de la vida la-
boral es relativamente nuevo y hay pocos estudios al respecto. Algunas excepciones lo cons-
tituyen los trabajos realizados por el presente equipo de investigacion (Flores, 2008; Flores,
et al., 2006; Flores, Jenaro, Gonzélez y Garcia, 2010; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores,
Gonzélez-Gil, et al., 2010; Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010). Al igual que con el concepto de
Calidad de Vida, la calidad de la vida laboral de las personas con discapacidad intelectual se
encuentra integrada por las mismas dimensiones e indicadores relevantes para la poblacion
general (Goode, 1989, 1990). Por tanto, si queremos aumentar la calidad de la vida laboral
de estos trabajadores debemos comenzar por involucrarlos en la evaluacién de sus condi-
ciones de trabajo y en la toma de decisiones al respecto (Flores, 2008; Flores, et al., 2006;
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Flores, et al., 2010; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Caballo, et al., 2006; Jenaro, Flores,
Gonzdlez, et al., 2010). Ademds para potenciar la calidad de vida laboral debemos actuar
en los indicadores individuales, asegurando la existencia de un ajuste entre el trabajador y el
trabajo tanto en lo que se refiere a los valores, necesidades, aptitudes, actitudes (Chiocchio
y Frigon, 2006), como en lo relacionado con las variables objetivas o del entorno de trabajo
(p.e. aspectos ergonémicos, caracteristicas del puesto de trabajo, condiciones laborales, etc.).

En el ambito de la discapacidad intelectual se dispone de pocos modelos explicativos de
la calidad de vida laboral. En estos Gltimos afos, Jenaro et al., han venido trabajando (Flores,
etal., 2006; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Gonzalez, et al., 2010; Jenaro, Flores, Vega, et
al., 2010) en la elaboracién de un modelo causal-explicativo de la calidad de la vida laboral.
Los marcos de referencia empleados han sido los existentes en la literatura sobre el estrés la-
boral, concretamente, el modelo de demandas-control-apoyos (Karasek Theorell, 1990; Ka-
rasek, 1979) y el modelo de demandas-recursos (Demerouti, Bakker, Nachreiner y Schaufeli,
2001). La distincion entre demandas y recursos refleja la asuncién del modelo de demandas
y recursos propuesto por Karasek en la década de los 70 y que ha sido asumido por numero-
sos investigadores, a la hora de explicar los riesgos psicosociales (Bakker, Demerouti, de Boer
y Schaufeli, 2003; Demerouti, et al., 2001; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Vega, et al.,
2010; Karasek y Theorell, 1990; Karasek, 1979; Salanova, Peiré y Schaufeli, 2002; Schaufeli
y Bakker, 2004).

De acuerdo con dicho modelo se espera que las demandas afecten negativamente a la
percepcion de calidad de vida laboral. Las demandas se entienden como la percepcion de
estresores relacionados con: los turnos, la cantidad de tareas a realizar, la responsabilidad,
las tareas repetitivas, la falta de formacion, las necesidades de produccién, la falta de descan-
sos, las relaciones con el jefe, la ausencia de informacién sobre el desemperio, las relaciones
con los companeros, o la imposibilidad de rotar por diferentes puestos. Se espera también
que los recursos, entendidos como la percepcién de apoyo por parte del supervisor y por
parte de los companeros, incidan positivamente en la calidad de vida laboral. Asimismo, se
espera que las demandas afecten negativamente a la satisfaccion laboral, entendiendo por tal
la satisfaccion con el trabajo, con el sistema de trabajo y con la remuneracién, los deseos de
permanecer en ese trabajo y de sentir que se elegiria de nuevo el mismo (Flores, 2008; Flores,
et al., 2006; Flores, et al., 2010; Flores, et al., 2011).

El modelo sostiene que asi como la satisfaccion laboral depende de la percepcién de
bajas demandas laborales y de elevados recursos, la calidad de vida laboral es un constructo
mds amplio que depende de la valoracién resultante del equilibrio entre demandas y recursos
y de la estimacién global de la satisfaccion laboral. Las demandas y los recursos se plantean
como inversamente relacionados. Dicho modelo acentda la importancia de la experiencia
subjetiva del trabajador. Asi, la forma en que se experimenta el ambiente de trabajo determi-
nard en gran parte la calidad de vida laboral. Por lo tanto, la percepcién del trabajador de las
condiciones laborales y de los aspectos organizacionales relacionados con el contenido del
trabajo y las tareas a realizar determinard su salud psicosocial y su calidad de vida laboral.

En general, en cualquier lugar de trabajo, dos tipos de variables influyen en el trabaja-
dor, las exigencias del trabajo y los recursos disponibles. Las demandas pueden ser definidas
como aquellos aspectos fisicos, psicolégicos, organizativos y sociales que requieren un es-
fuerzo por parte del trabajador y suponen un coste (fisico, psicolégico o social); los recursos,
por otro lado, son aspectos que reducen las demandas, estimulan el aprendizaje y el com-
promiso, y fomentan la participacion y el rendimiento (Bakker, et al., 2003; Demerouti, et al.,
2001; Schaufeli y Bakker, 2004). Algunos ejemplos de recursos son, entre otros, el apoyo so-
cial de compafieros o supervisores y la capacidad de tomar decisiones sobre el tipo de tarea
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a realizar (Flores, et al., 2011; Schaufeli y Bakker, 2004) . Existen evidencias (Fernet, Guay
y Senécal, 2004; Flores, 2008; Flores, et al., 2010; Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010) de que
los recursos, ademds de aumentar la satisfaccion en el trabajo, actian como factor protector
ante determinados riesgos psicosociales. Por el contrario, elevadas demandas de trabajo y los
limitados recursos disponibles, pueden impactar negativamente en la salud biopsicosocial
del trabajador (Fernet, et al., 2004; O’Connor yVallerant, 1994) y obstaculizar la calidad de
la vida laboral.

El modelo tiene en cuenta una serie de factores individuales y contextuales relacionadas
con la calidad de la vida laboral desde un enfoque multidimensional. También considera la
calidad de la vida laboral desde una perspectiva psicosocial, lo que refuerza la importancia
de la evaluacion subjetiva del trabajador hacia su entorno de trabajo. Pese a que el modelo
cuenta con cierto apoyo empirico (Flores, 2008; Flores, et al., 2010), es necesario seguir in-
vestigando sobre la percepcion de trabajadores con discapacidad intelectual sobre el empleo
en general, y sobre la calidad de vida laboral en particular. La utilizacién de metodologias
cualitativas nos permite abordar en profundidad un concepto ain lleno de retos e interrogan-
tes.

COMPONENTES DE LA CALIDAD DE VIDA LABORAL

En el &mbito de las personas con discapacidad intelectual, el indicador mas empleado
como componente de la calidad de vida laboral ha sido la satisfaccion laboral. La mayoria
de los estudios se caracterizan por haber centrado su atencién la satisfaccion experimentada
tras obtener un empleo o acceder a un empleo mas inclusivo y a una vida en la comunidad.
Desde este punto de vista, se parte de la premisa de que el trabajador con discapacidad in-
telectual experimenta una mayor satisfacciéon simplemente por el mero hecho de obtener y
mantener un empleo (Goode, 1989; Howard y Gould, 2000; Test, 1993) y no tanto como re-
sultado de dimensiones o indicadores especificos. Bajo nuestro punto de vista, previsible ex-
perimentar un incremento en la satisfaccion vital (calidad de vida) y en la satisfaccion con el
trabajo (calidad de vida laboral) con independencia de que se tenga o no una discapacidad,
al pasar de una situacion de desempleo a otra de empleo. Creemos por tanto que la cuestion
no es comparar situaciones extremas (i.e. con vs. sin empleo), sino centrarnos en aquellas
personas que se encuentran empleados, si queremos mejorar los aspectos mds cualitativos.

Esta linea de trabajo viene ademds apoyada por estudios previos (Farris y Stancliffe,
2001; Jenaro, et al., 2002) en los que se muestra que la adquisicion de un empleo no es
suficiente para garantizar la satisfaccion de los trabajadores con discapacidad intelectual.
Ademas, es necesario asegurar un adecuado equilibrio entre normalizacién o la similitud de
las condiciones de trabajo con las existentes para los trabajadores en general, y los apoyos, es
decir, entre las exigencias del trabajo y los recursos disponibles. Por lo tanto, la satisfaccion
laboral de un trabajador con discapacidad intelectual es un estado que va mas alla de la sim-
ple adquisicién de un puesto de trabajo. La percepcién del entorno de trabajo y de la existen-
cia de un adecuado equilibrio entre las tareas a realizar y las habilidades, motivaciones, etc.,
de los trabajadores determinaran también la satisfaccion laboral (Flores, 2008; Flores, et al.,
2006; Flores, et al., 2011; Jenaro, et al., 2002).

La calidad de vida laboral es un constructo multidimensional formado por indicadores
objetivos y subjetivos. La descripcion de la naturaleza multidimensional de la calidad de vida
laboral ha sido uno de los temas de estudio mas recurrentes sobre el que se ha venido inves-
tigando (Flores, et al., 2006; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Gonzalez, Vega y Cruz, 2010;
Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010; Segurado y Agull6, 2002). En este sentido, algunos autores
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(Cascio y Thacker, 1994) consideran que variables como la participacion de los trabajadores,
el enriquecimiento de los puestos de trabajo, la presencia de motivadores intrinsecos, el es-
tilo de supervisiéon democratico, y la mejora de la seguridad en el trabajo mejoran la calidad
de vida laboral. Por otro lado, segiin Aycan et al. (Aycan y Kanungo, 2001) la satisfaccion
laboral, la implicacién en el trabajo y la ausencia de estrés laboral son los indicadores de
calidad de vida laboral citados con mayor frecuencia.

Segurado y Agull6 (2002), tras revisar una extensa revision bibliografica, proponen un
listado en el que agrupan los indicadores mas frecuentes en cuatro categorias seglin procedan
del individuo, del medio ambiente de trabajo, de la organizacién o del entorno laboral. En
dicho listado, que presentamos en la Tabla 1 con ligeras modificaciones frente a la propuesta
original (Jenaro, Flores, Gonzalez, et al., 2010), se observa que la calidad de vida laboral
esta formada principalmente por: a) componentes de tipo individual, que acentdan cémo el
individuo percibe su entorno de trabajo y cémo se maneja en él; b) componentes del entorno
laboral o medio ambiente de trabajo que tienen en cuenta variables como las condiciones
de trabajo, la seguridad e higiene, aspectos ergonémicos, diseno del puesto, caracteristicas y
contenidos del trabajo, variedad de las tareas, etc.; c) componentes de la organizacion rela-
cionados con el sistema de trabajo, las politicas y métodos de direccion y gestion, la cultura
y estrategias organizacionales; d) y otros componentes del entorno social referidos a factores
econdémicos, politicos, ecologicos, sociales, histérico-culturales y tecnoldgicos. Este listado
asume ademas un modelo sistémico segtin el cual, el nivel mas préximo al individuo o del
microsistema seria el nivel individual. En el otro polo, a nivel del macrosistema, se ubicarian
las caracteristicas del contexto social, econémico y cultural.

Tabla 1. Indicadores de calidad de vida laboral de los diferentes niveles del sistema

Medio ambiente

Indicadores Individuales de trabajo Organizacién Entorno social

Organizacién

del trabajo,
Calidad de vida efectividad y
Satisfaccion Laboral laboral percibida productividad Calidad de vida

Expectativas, motivacion

Condiciones de
trabajo

Organigrama,
estructura y
funcionamiento

Condiciones de vida,
prejubilacion, estilo de
vida

Actitudes y valores hacia
el trabajo

Diseno
Ergonémico

Cultura y cambio
organizacional

Variables
sociodemogéficas

Participacion

Tecnologias

Psicosociales

Seguridad e y toma de
Implicacién, compromiso | higiene decisiones Factores socio-econémicos
Nuevas Factores Prevencioén de riesgos

laborales

Andlisis de puestos

Aspectos sociales

Caracteristicas
y contenido del
trabajo

(Fuente: Jenaro, Flores, Gonzalez, Vega y Cruz, 2010, adaptado de Segurado y Agullé, 2002)
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EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA LABORAL: ESTUDIOS EMPIRICOS

La revision de la literatura sobre calidad de vida laboral en trabajadores con discapa-
cidad intelectual (Flores, 2008; Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010) pone
de manifiesto que un ndmero significativo de estudios se basan en informacién obtenida de
allegados: profesionales, supervisores, compafieros de trabajo o familias. Una segunda car-
acteristica es que este constructo se ha evaluado generalmente instrumentos especiales para
evaluar las “condiciones especiales” a las que han de hacer frente estas “poblaciones espe-
ciales”.

Sin embargo desde nuestro punto de vista, (Flores, 2008; Flores, et al., 2006; Flores, et
al., 2011; Jenaro, Flores, Gonzdlez, et al., 2010) el modo mds directo de obtener respuestas
ante una pregunta es planteando directamente dicha cuestion. Y ello es aplicable también
para trabajadores con discapacidad. En esta linea, en las paginas siguientes presentamos
cuatro estudios consecutivos, de corte cualitativo, realizados mediante grupos focales y
preguntas abiertas a personas con discapacidad (fisica, sensorial, intelectual). Asi pues, par-
tiremos de la exposicion del los resultados obtenidos tras preguntar a estudiantes con disca-
pacidad fisica y sensorial la importancia que tiene para ellos obtener un empleo en un futuro
(Campo, Jenaro, Cruz y Vega, 2010). Continuaremos presentando un estudio (Jenaro, Flores,
Gonzalez, Vega y Cruz, 2010) consistente en evaluar mediante preguntas abiertas, los com-
ponentes e indicadores clave de calidad de vida laboral para trabajadores con discapacidad.
Expondremos un tercer estudio en el que becarios con discapacidad que realizan practicas
en empresas, manifiestan lo que para ellos es la calidad de vida laboral y sus aspectos clave
(Espada y Jenaro, 2011). Finalmente, plasmaremos los resultados de un cuarto estudio en el
que preguntamos a trabajadores con discapacidad intelectual que se encuentran trabajando
en la modalidad de empleo con apoyo, lo que para ellos es la calidad de vida laboral (Marti-
nelli, Flores y Jenaro, 2011).

En todos los estudios los didlogos fueron grabados bajo consentimiento informado de
los participantes fueron posteriormente transcritos y analizados con el procesador Atlas Ti.
El referente metodolégico empleado fue el andlisis de contenido cualitativo que, constituye
una técnica de interpretacion de textos para formular inferencias mediante la identificacién
sistemadtica y objetiva de ciertas caracteristicas especificas de un texto. La técnica de analisis
usada con los datos textuales generados por las transcripciones ha sido el andlisis de conte-
nido de forma deductiva ya que hemos de un conjunto de cédigos (Familias o dimensiones y
c6digos o indicadores) predefinidos por el modelo plasmado en la Tabla 1. Empleamos la es-
trategia de seleccion de fragmentos discursivos representativos para extraer las percepciones
y representaciones reiterativas del discurso y detallar la presencia de los c6digos (i.e. indica-
dores). Su adscripcién fue discutida y establecida por consenso a través de la triangulacion
de jueces expertos.

Primer estudio empirico

El estudio se llevé a cabo en el Centro de Recuperacion de personas con discapacidad
fisica y sensorial (CRMF) de Salamanca, durante el afo 2010. Se trata por tanto de personas
con discapacidad en formacién. La participacion fue voluntaria y plasmada en un consenti-
miento informado, tras garantizdrseles el anonimato de la informacién recogida. El trabajo
de campo requirié la puesta en marcha de nueve grupos focales y entrevistas individuales.
Todo ello fue posteriormente transcrito, empleandose el procesador Atlas Ti para los andlisis
y las presentaciones graficas. De los 77 participantes en el estudio, 58.4% eran hombres y
41.6% mujeres. Las edades abarcaban de los 16 a los 55 afos, con una edad promedio de
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31.4 (DT=9.9). La mayoria de los participantes (88%) se encontraban solteros, viviendo con
la familia (72%), pese a que en estos momentos y mientras dura su periodo formativo la gran
mayoria se encuentra residiendo en el centro (76%). Un 57.3% presenta una discapacidad
adquirida, frente a un 42.7% que presenta una discapacidad congénita. Un 81.3% tiene una
discapacidad fisica. El porcentaje promedio de discapacidad es de 69.4% (DT=17.1) y tan
s6lo un 5.5% tiene un grado de dependencia Ill. Un 58.7% cuenta con experiencia laboral
previa, fundamentalmente (72.1%) en empleo ordinario. Los grupos focales se llevaron a
cabo respetando los grupos formativos existentes en el centro, para asi introducir la menor
distorsién posible en la rutina del centro. De este modo los grupos focales se distribuyeron
en: (1) Operaciones auxiliares de servicios administrativos y generales; (2) Operaciones auxi-
liares de montaje y mantenimiento de sistemas; (3) Confeccién y publicaciéon de paginas
Web; (4) Tratamiento y maquetacién de elementos graficos en pre-impresion; (5) Actividades
de gestion administrativa; (6) Actividades administrativas de recepcién y atencion al cliente;
(7) Desarrollo de productos audiovisuales; (8) Animacion 2D y 3D; (9) Estudiantes universi-
tarios.

Tras la codificacién y andlisis de los comentarios de los participantes, en la Tabla 2 se
presentan los resultados obtenidos. Se puede observar cémo los aspectos mas frecuentemen-
te mencionados se relacionan con la dimensién individual y con la relativa al entorno social.
En cuanto a los indicadores, son especialmente mencionados los relativos a los factores
socioeconémicos (“Yo creo que desde que pusieron lo de bajar las pensiones si trabajas, mu-
chos que estudian o que son minusvalidos y eso, no quieren trabajar porque cobran menos
de lo de la pension”) y a las expectativas y motivacion (“te hace sentir que eres (til, que pue-
des hacer algo, que te aceptan y que no porque tienes algun problema te miran mal o no vas
nunca a tener trabajo...”).

Tabla 2. Indicadores de calidad de vida laboral mencionados por los participantes
(Primer estudio empirico)

Dimensiones e Indicadores N %
Indicadores Individuales 77 45,6
Satisfaccion Laboral 6 3,6
Expectativas, motivacién 50 29,6
Actitudes y valores 21 12,4
Medio ambiente de trabajo 29 17,2
Condiciones de trabajo 18 10,7
Disefo Ergonémico 6 3,6
Caracteristicas y contenido del trabajo 5 3,0
Organizacion 4 2,4
Aspectos sociales 4 2,4
Entorno social 59 34,9
Condiciones de vida 6 3,6
Factores socio-econémicos 53 31,4
Total 169 100,0

De una forma grafica, en la Figura 1 se presentan los resultados obtenidos y la relacién
entre las variables.
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Figura 1. Representacion de las relaciones entre dimensiones (Familias)
e indicadores (cédigos)
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Segundo estudio empirico

Presentando a continuacién el estudio llevado a cabo por Jenaro et al., (Jenaro, Flores,
Gonzdlez, et al., 2010) consistente en evaluar mediante preguntas abiertas, los componentes
e indicadores clave de calidad de vida laboral para trabajadores con discapacidad. En este
caso la multimuestra es por tanto de personas que se encuentran desempefiando un trabajo
en un entorno laboral ordinario o protegido. La muestra estaba compuesta por 34 partici-
pantes, el 50% con discapacidad intelectual, seguidos por un 20,6% (n=7) con discapacidad
fisica, un 11,8% (n=4) con discapacidad auditiva, un 2,9% (n=1) con discapacidad visual,
un 8,8% (n=3) con enfermedad mental y un 5,9% (n=2) con discapacidad mixta, fisica y
sensorial. El 50% de los encuestados trabaja en un CEE, seguido de un 26,5% que trabaja en
empleo ordinario y de un 20,6% que desarrolla su actividad laboral en Empleo con Apoyo.
La mayoria de los encuestados eran hombres (58,8%), de edades entre los 31 y los 40 anos
(38,2%), solteros (73,5%), sin hijos u otras personas a su cargo (70,6%).

Los participantes desarrollaban una gran variedad de trabajos (lavanderia, envasados,
remanufacturacion, oficina, hosteleria, vigilancia, etc.), generalmente como operarios. La
mayoria contaban con un contrato a tiempo completo (73,5%) e indefinido (58,8%) sin tur-
nos, aunque la mitad realizan rotaciones. Mas de la mitad tienen turno de mafnana (55,9%).
Respecto a la experiencia profesional, se distribuye en grupos bastante similares pero predo-
minan quienes llevan trabajando menos de un afo en el mismo taller o drea (29,4%), si bien
mas de la mitad de los trabajadores llevan trabajando en la misma empresa entre 5 y 12 afnos
(51%).

Tras recodificar y analizar los 91 fragmentos textuales de los participantes, en la Tabla 3,
de los 91 fragmentos textuales que fueron codificados, cuando se pregunta a los trabajadores
con discapacidad qué es la calidad de vida laboral, sus respuestas se relacionan en un 25,3%
de las ocasiones con la satisfaccién ante aspectos sociales dentro de la empresa (p.e. ‘Que
en una empresa te traten bien y que sean educados; ‘los companeros’). El segundo aspecto,
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en orden de importancia, alude a las condiciones de trabajo, que es mencionado un 23,1%
de las ocasiones (p.e. ‘cobrar un sueldo y poder comprarme cosas; ‘trabajo flexible’). El tercer
aspecto mas mencionado se refiere al cumplimiento de expectativas y mantenimiento de la
motivacién, que es aludido en un 22% de las ocasiones (p.e. ‘Aprender distintas tareas; ‘ha-
cer las cosas bien’).

Tabla 3. Indicadores del constructo de calidad de vida laboral (trabajadores
con discapacidad). Segundo estudio empirico

Indicadores N %
Satisfaccién Laboral 3 3,3
Expectativas, motivacion 20 22,0
Actitudes y valores hacia el trabajo 5 5,5
Condiciones de trabajo 21 23,1
Caracteristicas y contenido del trabajo 7 7,7
Organizacién del trabajo, efectividad y productividad 7 7,7
Aspectos sociales, comunicacién, clima laboral 23 25,3
Variables sociodemogaficas 4 4,4
Participacion y toma de decisiones 1 1,1
Total 91 100,0

La agrupacion de las respuestas en sus respectivas categorias (Tabla 4) puso de manifies-
to que la definicion de calidad de vida laboral para estos trabajadores se relaciona, en orden
de frecuencia, con indicadores organizacionales (34,1%), indicadores individuales y ambien-
te laboral (30,8%, respectivamente), asi como con indicadores del entorno (4,4%).

Tabla 4. Dimensiones del constructo de calidad de vida laboral

Dimensiones %

Indicadores Individuales 30,8
Ambiente laboral 30,8
Organizacion 34,1
Entorno 4,4
Total 100,0

Tercer estudio empirico

Para el presente estudio (Espada y Jenaro, 2011) fueron seleccionados 12 participantes,
que constituyen el total de los que en el momento de realizar el estudio se encontraban reali-
zando prdcticas remuneradas en diferentes empresas multinacionales de mas de 1.000 traba-
jadores, dos pertenecen al sector de la informatica y una al de cosméticos. Los programas se
enmarcan dentro de las acciones de responsabilidad social de las empresas, y concretamente
en las medidas de excepcionalidad de la cuota de reserva del empleo de dos por ciento para
personas con discapacidad en empresas de mds de 50 trabajadores (RD 364/2005, de 8 de
abril, por el que se regula el cumplimiento con caracter excepcional de la cuota de reserva a
favor de los trabajadores con discapacidad).

El perfil sociodemografico de los participantes, se caracterizaba por contar todos ellos
con estudios universitarios. Ademads, en su mayoria presentan una discapacidad de tipo visual
(41,7%), seguido de un trastorno cognitivo por epilepsia (25%), o de una agenesia de los
miembros superiores (16,7%), en menor medida se encontraban personas con limitaciones
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neuromusculares (Ataxia de Friedreich) o limitaciones funcionales en los miembros inferio-
res (8,3%, respectivamente). No hay participantes con discapacidad intelectual. El porcentaje
de discapacidad oscilaba entre un 33 y un 84, siendo la media 63,2 (DT=18,3). Todos ellos
tienen de 22 a 30 afnos, no tienen cargas familiares, once estdn solteros y uno se encuentra
casado o conviviendo en pareja. Del total de participantes, 10 viven en el hogar familiar y
dos viven independientes. El salario fluctia entre los 400 euros para cuatro de los partici-
pantes y los 550 €para otros cuatro, pasando por los 540 € de los otros cuatro participantes.
Dichos salarios se corresponden a los conceptos de practicas remuneradas.

De nuevo, siguiendo el modelo tedrico de Segurado y Agullé (2002) plasmado en la
Tabla 1, ante la pregunta qué es para ti experimentar calidad de vida laboral, se obtuvieron
76 fragmentos textuales que fueron codificados y analizados. Los resultados obtenidos pu-
sieron de manifiesto que las respuestas de los participantes se relacionan en un 34% de las
ocasiones con aspectos organizativos, en un 29% con indicadores individuales, en un 21%
con aspectos relacionados con el medio ambiente de trabajo, y en un 16% con elementos
del entorno social.

Profundizando en las respuestas ofrecidas por los participantes, y centrandonos en los
indicadores individuales, un 13,3% de los factores se refieren a tener un trabajo que satisfaga
personalmente (“Disfrutar del trabajo’, “Encontrarme cémoda con las funciones que desem-
peno”; “Sentirte valorado econémicamente”) y un 10,6% de las respuestas se relacionan con
desempenar un trabajo acorde con las expectativas o valores personales (“Desarrollo de habi-
lidades”; “un trabajo que te ayude a crecer como persona”).

Del total de variables del medio ambiente de trabajo, el mayor porcentaje de respuestas
(9,4%) se relaciona con las condiciones objetivas del trabajo (horarios, salario, etc.) (“Flexi-
bilidad dentro de unas franjas de horario para poder acceder al puesto de trabajo”; “Tener
flexibilidad laboral”). El siguiente factor mas frecuentemente mencionado se relaciona con la
percepcion subjetiva de desempenar un trabajo en unas condiciones adecuadas (5,7%) (“Am-
biente excelente para los empleados”).

Respecto a los indicadores de organizacién del trabajo, un 15,7% de las respuestas se
relacionan con aspectos sociales (“Tener un buen ambiente”; “Entorno donde la gente que
tienes al lado te haga sentir bien”; “Estar en un ambiente de trabajo donde esté a gusto”).
Finalmente, la mayoria de los comentarios relacionados con el entorno social se relacionan
con condiciones de vida (7,6%) (“Hacer otras actividades extra-laborales, entre ellos, futbol,
tenis, etc.; “Trabajo que te deja tiempo para tu vida privada”).

Cuarto estudio empirico

Presentamos finalmente los resultados de un estudio adn en marcha (Martinelli, Flores y
Jenaro, en prensa). La muestra se conformé con la totalidad de alumnos del programa Stela-
Eca, quedando constituida por 17 sujetos con discapacidad intelectual de etiologia congé-
nita, de grado ligero a moderado. El Proyecto Stela-Eca es una iniciativa promovida por la
Fundacion Sindrome de Down de Madrid (FSDM) cuya mision es incorporar a personas con
sindrome de Down vy discapacidad intelectual al entorno normalizado de trabajo. En este
contexto hemos llevado a cabo varios grupos focales con preguntas relacionadas con el tra-
bajo. Nos limitamos en este momento a incluir los resultados relativos a la concepcién de la
calidad de vida laboral.

En la Tabla 5 se presentan los resultados obtenidos tras haber seguido el mismo procedi-
miento que el empleado previamente. Se puede apreciar como los aspectos individuales, se-
guidos de los relacionados con el medio ambiente, son los que mas atencién despiertan. En
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cuanto a los indicadores, los participantes mencionan en primer lugar a los Aspectos Sociales
(“a mi me gusta trabajar porque asi interrelacionas con los amigos y como también con los
demas porque los demds son muy majos y felices”), seguido de las Expectativas y Motivacion
(“pues... la calidad de vida en el trabajo, pues... que te valoren”), las Condiciones de Traba-
jo (“porque gano dinero, por ejemplo”), y las Caracteristicas y contenido del trabajo (“en el
trabajo a mi me dicen: quiero que trabajes bien, no lento, trabaja bien y me pide a veces mas
rapido, trabajar rapido y no lento... a veces me piden varias cosas y yo me agobio, y también
me he mareado”).

Tabla 5. Indicadores del constructo de calidad de vida laboral
(trabajadores con discapacidad). Cuarto estudio empirico

Dimensiones e indicadores N %
Indicadores Individuales 42 35,0
Satisfaccion Laboral 21 17,5
Expectativas, motivacion 21 17,5
Actitudes y valores 3 2,5
Medio ambiente de trabajo 42 35,0
Condiciones de trabajo 21 17,5
Diseno Ergonémico 0 0,0
Caracteristicas y contenido del trabajo 21 17,5
Organizacion 30 25,0
Organizacion del trabajo 3 2,5
Aspectos sociales 27 22,5
Entorno social 6 5,0
Condiciones de vida 0 0,0
Factores socio-econémicos 0 0,0
Calidad de vida 3 2,5
Total 120 100,0

CONCLUSIONES SOBRE LA PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA LABORAL

A lo largo de este capitulo hemos presentado de una manera sucinta, los principales re-
sultados obtenidos tras solicitar a personas con discapacidad que se encuentran en diferentes
momentos de su transicién al empleo, que valoraran o expresaran que para ellos supone
experimentar calidad de vida laboral.

En el primer estudio, realizado con personas que se encuentran formandose (pese a que
un importante porcentaje cuente con experiencia laboral previa), cabe destacar el predomi-
nio de respuestas centradas en la conservacién de la situacién actual, fundamentalmente la
pensién, y en el asegurarse de que la obtencién de un empleo no amenaza el statu quo. Asi
pues, los participantes aluden fundamentalmente a situaciones socio-econémicas (factores
sociales) y a expectativas negativas sobre la posibilidad de perder la situaciéon econémica de
la que se disfruta actualmente (valoracién individual). Numerosos estudios ponen de mani-
fiesto que una de las principales dificultades a las que nos enfrentamos con este colectivo
se relaciona con el bajo nimero de poblacion activa, esto es, ni demandan empleo ni se
encuentran ocupados (Jenaro, et al., 2002). Es preciso abordar esta situacién con apoyos,
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formacion e informacién ajustada, que permita reducir estas barreras para el empleo (Jenaro,
Flores, Rodriguez y Caballo, 2006; Jenaro y Rodriguez, 2004; Verdugo, Jenaro y Arias, 1998).

En el segundo estudio empirico, constituido por trabajadores con discapacidad que se
encuentran trabajando en la empresa ordinaria o en centros especiales de empleo, hemos
constatado la importancia que para éstos tienen los aspectos sociales (factor de la organi-
zacion), las condiciones de trabajo (factor del medio ambiente de trabajo) y el desempefio
de un empleo acorde con sus expectativas (factor individual). La acentuacién de los apoyos
interpersonales, asi como el desempeno de un trabajo adaptado a sus capacidades, intereses,
necesidades, avala la importancia de potenciar los recursos y reducir los estresores laborales,
lo que coincide con hallazgos previos con poblaciéon similar (Flores, et al., 2006; Flores, et
al., 2011).

El tercer estudio empirico se caracteriza por tratarse de trabajadores con una discapa-
cidad fundamentalmente sensorial, con un nivel formativo universitario y que se estan for-
mando como personal en practicas en empresas ordinarias. Para estas personas es prioritario
que la organizacién tenga en cuenta los aspectos sociales (factor organizativo), asi como
desempenar un trabajo que genere satisfaccion laboral y se ajuste a las expectativas (factor
individual). Se aprecia en este caso una mayor exigencia en cuanto a la calidad del trabajo,
en consonancia con la relativa mejor situacién académica y econémica, lo que coincide
también con estudios previos (Flores, et al., 2010).

El cuarto estudio empirico ofrece los resultados obtenidos tras entrevistas a trabajado-
res con Sindrome de Down que se encuentran trabajando en la modalidad de empleo con
apoyo. Para estos trabajadores los aspectos clave asociados a la calidad de vida laboral son
el hecho de que el trabajo sea un medio para facilitar contactos sociales (factor organizacio-
nes), ademas de desempefar un trabajo acorde con las capacidades, necesidades (factores
del ambiente de trabajo) y expectativas (factor individual) personales. Sin olvidar la importan-
cia de unas condiciones laborales que permitan vivir dignamente (factor del medio ambiente
del trabajo). La importancia otorgada a un adecuado ajuste entre empleo-empleado ha sido
destacada en numerosas ocasiones a lo largo de estas paginas y viene apoyada por numerosa
evidencia empirica (Flores, et al., 2011; Jenaro, Flores, Vega, et al., 2010; Karasek, 1979).

Ademas de estos resultados parciales, los estudios realizados nos han permitido identifi-
car una serie de indicadores que son citados por los participantes como elementos clave de
la calidad de vida laboral y que, por tanto, no deben faltar en cualquier evaluacién centrada
en este constructo. Todos ellos deben también servir para repensar o reflexionar sobre los
servicios que se estan procurando a esta poblacién, y para valorar si se esta consiguiendo la
meta Ultima de favorecer su calidad de vida. En la Tabla 6 reflejamos dichos indicadores y su
relacién con cada uno de los factores del sistema.

Asi, desde el punto de vista de los factores individuales o de valoracién subjetiva, la eva-
luacion debe contemplar indicadores como la satisfaccion laboral, la existencia de expec-
tativas positivas y motivacion, junto a valores y actitudes favorables hacia el desempeno de
un trabajo. En segundo lugar y en cuanto al nivel del trabajo o tarea, es fundamental indagar
sobre las caracteristicas y contenido del trabajo, asi como a la existencia de condiciones (ya
sean ergonémicas, de flexibilidad, salarios, horarios) que aseguren el ajuste del trabajador.

En tercer lugar y a nivel de la organizacién, se debe prestar atencion a la evaluacion
del sistema de organizacion del trabajo, que asegura una adecuada eficacia y eficiencia, sin
sobrecargar a los trabajadores. Igualmente importante es atender a todo lo relacionado con
los aspectos sociales, estrechamente relacionado con el clima de la organizacién. Todo ello
constituye a su vez un importante elemento de apoyo a la vez que factor motivacional. Por
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dltimo y desde un punto de vista social, es ineludible revisar las condiciones sociales y eco-
némicas que en ocasiones interfieren con la motivacién de estos trabajadores para obtener
un empleo. La valoracién del ajuste no sélo en el ambito laboral sino también el equilibrio
en otras facetas y circunstancias vitales, permitira conocer de un modo més detallado las
fuentes de satisfaccion e insatisfaccion de estos trabajadores en riesgo de exclusion.

Tabla 6. Indicadores de calidad de vida laboral en trabajadores en riesgo de exclusion

Medio ambiente de

Indicadores Individuales | trabajo Organizacion Entorno social
Condiciones  de | Organizacion del
Satisfaccion Laboral trabajo trabajo Calidad de vida

Caracteristicas
y contenido del
Expectativas, motivacion | trabajo Aspectos sociales | Condiciones de vida

Actitudes y valores Factores socio-econémicos

No debemos olvidar que nuestra tarea como proveedores directos o indirectos de servi-
cios es ayudar a estos jovenes a hacer realidad sus suefios y a luchar por sus derechos. Como
ellos mismos indicaban: “Imaginate que todo el mundo que trabaja, trabajara en lo que le
gustara... estariamos todos stper felices, nadie estaria enfadado, nadie estaria cabreado...”.
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RESUMEN DE LA INVESTIGACION

La investigacién ha demostrado que la participacion en las actividades de ocio de las
personas con discapacidades del desarrollo favorece la inclusién en la comunidad y mejora
la percepcion de calidad de vida. Este capitulo tratard de exponer los resultados mds relevan-
tes obtenidos en un estudio sobre la participacion, la preferencia y el interés en el ocio de los
jovenes y adultos con discapacidades del desarrollo. Ademas, se aportaran resultados acerca
de los factores que estan asociados a la participacion en el ocio y sobre la influencia que tie-
ne el ambiente en dicha participacion.

INTRODUCCION

El ocio es un dominio distinto e importante de la vida, similar al dominio de la familia,
educacion, trabajo y participacién en la comunidad. La AAIDD define el ocio como el tiem-
po disponible, libremente elegido, y aquellas actividades elegidas individualmente, no rela-
cionadas por sus caracteristicas con el trabajo o con otras formas de actividad obligatoria, de
los cuales se espera que promuevan sentimientos de placer, amistad, felicidad, espontanei-
dad, fantasia o imaginacion, gozo, creatividad, expresividad y desarrollo personal (AAIDD,
2010).

Los modelos tedricos del funcionamiento humano, tales como el de la Clasificaciéon In-
ternacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF; Organizacién Mun-
dial de la Salud [OMS], 2001) y el modelo de la AAIDD (Schalock, Borthwick-Duffy, Bradley,
et al., 2010) consideran la participacién como una dimensién esencial. La participacion, se-
gun la CIF, es definida como el acto de involucrarse en una situacion vital. Algunos ejemplos
de situaciones de la vida en las que los adultos suelen participar contienen las relaciones con
la familia y los amigos, la vida doméstica, el aprendizaje y la aplicacion del conocimiento,
y la vida comunitaria, social y civica, incluidas las actividades de ocio. Para la AAIDD la
participacion es “el desempeno de las personas en actividades vitales y se relaciona con el
funcionamiento de la persona en la sociedad” (Schalock et al., 2010, p. 10). La participacion
incluye los roles sociales que son considerados normales para el grupo de edad especifico,
como por ejemplo, las actividades de ocio.



84 M. BADIA, M.B. ORGAZ, M.A. VERDUGO ALONSO Y M.M. MARTINEZ

Actualmente, aunque hay un mayor interés hacia el tiempo libre de las personas con
discapacidad, todavia son escasos los estudios que analicen la involucracién de las personas
jovenes y adultas con discapacidades del desarrollo en las actividades de ocio. Por este mo-
tivo, la investigacion llevada a cabo se ha propuesto realizar una inicial aproximacion sobre
las caracteristicas de dicha participacién, que sirva para planificar intervenciones acordes a
las necesidades de tales personas y orientar los procesos de cambio y mejora de los servicios
de apoyo al ocio (Schalock y Verdugo, 2007).

Con este fin, este capitulo consta de los siguientes apartados: (1) breve revisién de resul-
tados sobre estudios relativos a la participacion en las actividades de ocio, (2) medicién de la
participacion en las actividades de ocio, (3) perfiles de participacién de los jévenes y adultos
con discapacidades del desarrollo y (4) factores personales y barreras para la participacion en
el ocio.

Estudios sobre participacion en las actividades de ocio

Los estudios recientes muestran que la participacién en las actividades de ocio de las
personas con discapacidades del desarrollo favorece la inclusién en la comunidad, mejora
la percepcion de calidad de vida y contribuye a la adquisicién de habilidades adaptativas
(Cummins & Lau, 2003; Duvdevany & Arar, 2004; Kraemer, Mclntyre, & Blacher, 2003;
Orsmond, Krauss, & Seltzer, 2004). Sin embargo, diversas investigaciones han demostrado
que las personas con discapacidad participan menos en las actividades sociales y recreativas
en comparacion con las personas sin discapacidad (Braun,Yeargin-Allsopp, &Lollar, 2006;
Duvdevany, 2002; Duvdevany & Arar, 2004; Orsmond et al., 2004; Poulsen, Ziviani, & Cus-
kelly, 2007). Asimismo, se ha comprobado que participan primordialmente en actividades de
ocio segregadas, organizadas y planificadas desde los centros de dia (Beart, Hawkins, Kroese,
Smithson, & Tolosa, 2001; Verdonschot, de Witte, Reichrath, Buntinx, & Curfs, 2009b).

Por otra parte, algunos estudios sefialan que las personas adultas con discapacidades del
desarrollo realizan estas actividades en casa, que ademas son actividades pasivas y solitarias
(ej. ver la television), y que carecen de amigos y contactos con personas sin discapacidad de
su comunidad (Wertheimer, 1991; Hoge & Dattilo, 1995; Buttimer & Tierney, 2005; Luftig &
Muthert, 2005; Sheppard-Jones, Prout, & Kleinert, 2005).

También se ha comprobado que la edad, la gravedad de la discapacidad y el tipo de es-
colarizacion influyen en la participacién en el ocio. Por ejemplo, Zijlstra y Vlaskamp (2005)
han sefalado que las personas con discapacidad intelectual de mas edad realizan menos
actividades y con menos variedad. Otros estudios han sefialado que los problemas motores,
los déficits sensoriales y los problemas de comunicacion estan relacionados con la cantidad,
variedad y calidad del ocio en las personas con discapacidad intelectual(Abells, Burbidge, &
Minnes, 2008; Bray & Gates, 2003; Zijlstra & Vlaskamp, 2005). Asimismo, se ha demostrado
la importancia de la escolarizacién ordinaria y de la educacién secundaria para participar
mas en tales actividades con sus amigos sin discapacidad (Imms, Reilly, Carlin, & Dodd,
2009; Kennedy, Shukla, & Fryxell, 1997; Orlin, et al., 2010; Van Naarden Braun, Yeargin-
Allsopp, & Lollar, 2006).

Una caracteristica comun en todas las definiciones del ocio es el concepto de libertad;
lo cual significa elegir lo que uno desea hacer, poseer el control sobre la eleccion de las acti-
vidades preferidas durante el tiempo libre. Sin embargo, en el caso de las personas con disca-
pacidades del desarrollo las oportunidades que tienen para elegir estan limitadas, demostran-
dose que son los familiares y los profesionales quienes deciden sobre el tipo de actividades
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que podran realizar durante su tiempo libre(Hawkins & Freeman, 1993; Zijlstra & Vlaskamp,
2005). En este sentido, los estudios en los que se ha analizado la influencia de variables in-
dividuales y ambientales en la autodeterminacién han mostrado que la capacidad intelectual
no es el factor determinante (Wehmeyer & Garner, 2003) y que estd mds relacionada con el
entorno educativo, laboral y residencial en el que se encuentra la persona (Chambers, et al.,
2007). Por tanto, de lo restrictivos o no que sean esos entornos, de las oportunidades dispo-
nibles en ellos para hacer elecciones, tomar decisiones y expresar preferencias va a depender
su nivel de autodeterminacion (Stancliffe, Abery, & Smith, 2000; Wehmeyer & Metzler, 1995).

Por dltimo, las actitudes negativas y la falta de apoyo también se han identifica-
do como importantes factores que influyen negativamente en la participacién en ocio
inclusivo (Buttimer & Tierney, 2005; Verdonschot, et al., 2009), confirmandose que esta mas
determinado por factores ambientales que por caracteristicas personales (Badia, Orgaz, Ver-
dugo, Ullan y Martinez, 2011).

El Inventario de Evaluacion del Ocio

El primer paso para llevar a cabo la investigacion, cuyos resultados mas relevantes se
presentan a continuacion, consisti6 en disponer de un instrumento de medida que permitiera
evaluar la participacion en el ocio. Por este motivo, la fase inicial del estudio se centré en tra-
ducir, adaptar y validar para la poblacién espafiola el Leisure Assessment Inventory (Hawkins,
Ardovino, Rogers, Foose y Olson, 2002)

El Inventario de Evaluacién del Ocio (Badia, Orgaz, Verdugo, Ullan, Martinez y Longo,
2011) es un instrumento que se emplea para medir la conducta de ocio de las personas jove-
nes y adultas con discapacidades del desarrollo y consta de cuatro indices: (a) Participacion
en actividades de ocio (PAO), (b) Interés por las actividades de ocio (O-INT), (c) Preferencia
por diferentes actividades de ocio (O-PREF) y (d) Barreras para el ocio (O-BARR).

La adaptacién y validacién en espafiol del IEO ha demostrado tener una sélida funda-
mentacion teérica basada en los modelos actuales de comprension de la discapacidad y po-
seer buenas propiedades psicométricas, que ha incluido el analisis de la validez de construc-
to, convergente y discriminante, y el analisis de fiabilidad (Badia, Orgaz, Verdugo, Martinez,
Longo y Ullan, en prensa; Badia, Orgaz, Verdugo, Martinez y Longo, 2011). Ademas, el IEO
puede ser utilizado tanto con fines de investigacion como resultados de medida de la parti-
cipacion de los jovenes y adultos con DI en las actividades de ocio, y como una herramienta
que ofrece informacién a los servicios de apoyo a las personas con discapacidades del desa-
rrollo sobre las necesidades de apoyo en los distintos dominios que conforman la conducta
de ocio.

Patrones de participacion en el ocio de los jovenes y adultos con discapacidades del desarrollo

El estudio de la participacion en el ocio implica el andlisis de todas las dimensiones del
constructo: la involucracion de la persona en las distintas actividades de ocio, las preferen-
cias expresadas, el interés por nuevas actividades de ocio y el grado de libertad de eleccion
percibida (Hawkins, Ardovino y Hsieh, 1998). Con este fin, nuestro estudio se plante6 los
siguientes objetivos: (1) analizar la participacion en las actividades de ocio de los jévenes y
adultos con discapacidades del desarrollo (actividades, preferencia e interés), (2) analizar las
caracteristicas del tipo de actividades que realizaban (sociales, en casa y fisicas) e (3) identifi-
car los factores que estan relacionados con la participacion en el ocio.
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Los resultados han demostrado en que las actividades que mds participan los jovenes y
adultos con discapacidad son las actividades sociales, seguidas de las actividades recreativas
en casa y en un porcentaje mas bajo las actividades fisicas (ver Tabla 1) (Badia, Orgaz, Ver-
dugo y Ullan, en prensa). En este sentido, nuestros hallazgos avalan resultados de estudios
previos que sefalan la escasa prdctica deportiva que realizan las personas con discapacidad
(Temple, 2007).

Tabla 1. Indices de participacion, preferencia e interés
en las diferentes actividades en frec uencia y porcentaje

LAP L-PREF L-INT
Actividades n % n % n %
Actividades recreativas en casa
Ver la television 233  98.3 92 39.5 0 0
Descansar/Relajarse 231 975 108 46.8 3 50.0
Escuchar musica (radio/CD) 227 95.8 121 53.3 0 0
Hablar por teléfono 210 88.6 91 43.3 13 48.1
Juegos de mesa 181 764 102 563 5 8.9
Leer 175 73.8 86 49.1 23 37.1
Cantar 158 66.7 85 53.8 11 13.9
Pintar 149 62.9 75 50.3 12 13.6
Manualidades 105 443 55 52.4 33 25.0
Cuidar mascotas 105 443 57 54.3 30 22.7
Cocinar 94 39.7 62 66.2 60 42.0
Jardineria 85 35.9 50 58.8 50 32.9
Coser 84 35.4 44 52.4 46 30.1
Hacer colecciones 71 30.0 37 52.1 30 18.1
Tocar un instrumento 58 24.5 38 65.5 76 42.4
Hacer bricolaje 49 207 34 694 80 426
Actividades de participacion social
Ir de paseo 231 975 163 70.6 0 0
Celebrar un cumpleafos 223 94.1 134 60.1 0 0
Ir de compras 215 90.7 119 553 2 9.1
Ir a comer a un restaurante 205 86.5 148 72.2 2 6.25
Viajar 200 84.4 153 76.5 1 2.7
Ir a bailar 190 80.2 122 64.2 5 10.6
Ir de visitas 187 789 106 56.7 5 10.0
Ir a clases 179 755 94 52.5 1 1.7
Ir de excursion 171 722 117 68.4 7 10.6
Asistir a actividades religiosas 170 717 73 429 2 3.0
Visitar museos 169 71.3 95 56.2 4 5.9
Ir al cine 149 629 94 63.1 13 14.8
Ir de picnic 143 603 100 69.9 14 149
Hacer fotos 141 59,5 91 64.5 36 37.5
Ir a conciertos 137 57.8 107 78.1 23 23.0
Asistir a partidos 135 57.0 85 63.0 32 314
Pasear en barco 69 29.1 49 71.0 59 35.1
Tener una cita 64 27.0 42 65.6 63 36.4
Ir de camping 57  24.1 38 66.7 75 417
Ser voluntario 43 18.1 32 74.4 95 49.0
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Actividades fisicas

Hacer gimnasia 165 69.6 89  54.0 12 17.7
Ir a nadar 158 66.7 105 66.5 13 16.5
Jugar a los bolos 111 46.8 78 70.3 48 38.1
Baloncesto 84 354 55 655 30 196
Montar en bici 80 338 52 650 27 172
Footing 80 33.8 48 60.0 24 15.3
Jugar a la petanca 71 30.0 50 704 73 440
Jugar al ping-pong 70 295 45 643 58 347
Fatbol 68 28.7 46 67.6 30 17.8
Jugar al tenis 50 21.1 27 54.0 74 39.6
Montar a caballo 47 198 36 766 67 353
Pescar 32 13.5 22 68.8 93 45.5
Voleibol 26 11.0 16 61.5 68  32.2
Jugar al golf 25 105 12 48.0 97 46.0
Patinar 20 8.4 13 65.0 59 272
Esquiar 14 5.9 8 57.1 93  41.7
Esqui acuédtico 6 2.5 4 66.7 99 429

Ademas, se ha demostrado que los jovenes y adultos con discapacidades de desarrollo
participan en un mayor ndmero de actividades sociales, y dentro de este tipo de actividades
destacan las de ir de paseo, celebrar cumpleanos, ir de compras, ir a comer a un restaurante
y viajar; seguidas de las actividades recreativas en casa, siendo las actividades de ver la tele-
visién, descansar, escuchar musica y hablar por teléfono las que tienen indices de participa-
cibnmas elevados (ver Tabla 1). Estos resultados son semejantes a los obtenidos por estudios
previos que afirman que las actividades de ocio mas frecuentemente realizadas en el hogar
son de naturaleza pasiva y solitarias (Buttimer & Tierney, 2005; Luftig & Muthert, 2005).

Por Gltimo, las actividades fisicas que mas realizan son hacer gimnasia e ir a nadar, lo
que refleja probablemente el caracter rehabilitador de esta practica deportiva que realizan
los jovenes y adultos con discapacidades del desarrollo.

Las actividades realizadas preferidas que manifiestan los encuestados, muestran que los
participantes quieren realizar con mas frecuencia actividades sociales y actividades recreati-
vas en casa que actividades fisicas, aunque, si consideramos el porcentaje de preferencia por
las distintas actividades, nos encontramos con que son las actividades sociales y fisicas que
realizan las que querria realizar mas frecuentemente el porcentaje mas elevado de participan-
tes, antes que las actividades recreativas en casa. Concretamente, con porcentajes superiores
al 70%, sehalan dentro de las actividades sociales: ir a conciertos, viajar, ser voluntario, ir un
restaurante, pasear en barco e ir de paseo; y entre las actividades fisicas: montar a caballo,
jugar a la petanca y jugar a los bolos. Por el contrario, ninguna de las actividades recreativas
en casa alcanza indices de preferencia del 70%; Gnicamente, hacer bricolaje, cocinar y tocar
un instrumento, muestran indices de preferencia superiores al 60% (ver Tabla 1).

Los resultados obtenidos de las preferencias de las actividades recreativas en casa
demuestran que los participantes realizan en el hogar bdsicamente actividades de ocio
de caracter pasivo y prefieren realizar aquéllas mds activas (ej: hacer bricolaje o cocinar).
Asimismo, el tipo de actividades fisicas por las cuales los participantes tienen preferencia
demuestran tener unos fines recreativos y de socializacion, confirmando que la preferencia
y el disfrute esta asociado a la participacion en la actividad fisica (Salmon, Owen, Crawford,
Bauman, & Sallis, 2003; Temple, 2007).
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En cuanto al interés por probar nuevas actividades de ocio, muestran interés por probar un
mayor nimero de actividades fisicas, concretamente mas de un 40% muestra interés por jugar
al golf, pescar, jugar a la petanca, practicar esqui acudtico y esquiar (ver Tabla 1). El elevado in-
terés de los jovenes y adultos con discapacidades del desarrollo en participar en determinadas
actividades fisicas, en las cuales no participa o tiene impedida la participacion, demuestra la
presencia de barreras tanto personales como ambientales tal como lo corroboran también otros
estudios precedentes (Beart, Hawkins, Stenfert, Kroese, Smithson, & Tolosa, 2001; Rimmer, Ri-
ley, Wang, Rauwort, & Jurkowsksi, 2004; Buttimer & Tierney, 2005; Temple, 2007).

En relacién con las actividades recreativas en casa, los escasos participantes que no des-
cansan o hablan por teléfono manifiestan su interés por hacerlo, y también por encima del
40% manifiesta su interés por tocar un instrumento y cocinar; y entre las actividades sociales,
ser voluntario e ir de camping (ver Tabla 1). Entre los resultados obtenidos cabe destacar el
elevado interés de los participantes en ser voluntario, tipo de actividad que se ha demostrado
tener un efecto positivo en la participacion comunitaria y la percepciéon de satisfaccion con
l[a vida (Choma & Ochocka, 2005).

En relacion con los factores sociodemograficos que inciden sobre la participacion, pre-
ferencia e interés por las actividades de ocio, los dos mas relevantes son la edad y el tipo de
escolarizacion (ver Tabla 2). Los encuestados mas jévenes son los que participan y muestran
ademas preferencia por realizar mas frecuentemente un mayor nimero de actividades. En
cambio, se ha demostrado que el género no tuvo un efecto en la participacién, ni en la prefe-
rencia ni tampoco en el interés.

Tabla 2. Medias y desviaciones tipicas en Participacion, Preferencia e Interés
para los diferentes tipos de actividades en funcion de las variables sociodemogréficas

Factores Participacion Preferencia Interés
Sociodemograficos

Casa Sociales Fisicas Casa Sociales Fisicas Casa Sociales Fisicas
17-29 10.16 14.12 5.76 6.07 10.48 4.31 2.19 2.17 3.84

(2.51) (2.99) (3.52) (2.86) (3.33) (2.58) (1.71)  (1.32) (2.63)
30-44  9.06 12.82 4.15 5.08 9.00 3.24 2.49 2.22 5.00

Edad
(2.34) (3.38) (2.61) (2.56) (3.85) (2.24) (1.93) (1.86) (3.22)
45-64 8.49 11.42 3.76 4.88 7.79 2.86 1.98 2.09 3.94
(1.97) (2.92) (2.56) (2.60) (3.64) (1.63) (1.64) (1.43) (2.60)
CEE 9.11 12.07 4.80 5.21 7.97 3.35 2.52 2.47 4.82
TipO de (2.36) (3.25) (2.87) (2.49) (3.15) (2.21) (1.91) (1.68) (3.10)

escolarizacion  CEO 9.74 13.61 5.12 5.61 10.03 4.13 2.18 1.89 4.04
(2.49) (3.20) (3.49) (2.92) (3.61) (2.37) (1.74) (1.47) (2.72)

Los participantes que han estado escolarizados en un centro educativo ordinario tam-
bién participan y quieren aumentar su intervenciéon en un mayor nimero de actividades,
principalmente en actividades sociales; por el contrario, aquellos que han estado escolariza-
dos en un centro de educacién especial muestran un mayor interés por participar en nuevas
actividades (ver Tabla 2). Este resultado puede reflejar que la restriccion en la participacion
se inicia tempranamente y se incrementa con el tiempo, tal como se demuestra en el estu-
dio de Rentinck, Gorter, Ketelaar, Lindeman y Jongmans (2009). Igualmente, aquellos que
vivian en el entorno familiar tenfan indices de participacion medios mas elevados. De los
factores relacionados con la discapacidad, dnicamente el tipo de discapacidad tenia efectos
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significativos: las personas con discapacidad intelectual participaban en un mayor ndmero
de actividades recreativas en casa vy fisicas, y manifestaban su preferencia por aumentar su
participacion en mas actividades de ocio. Este resultado probablemente evidencia que no se
les permite participar en actividades de ocio por las que muestran preferencia por participar
(Buttimer y Tierney, 2005), asi como las escasas oportunidades que tienen para actuar de for-
ma autodeterminada en las actividades de ocio (Hawkins, 1993; Wehmeyer & Metzler, 1995;
Renblad, 2002; Zijlstra & Vlaskamp, 2005).

Factores personales y barreras percibidas para la participacion en el ocio

En este apartado se presentan los resultados sobre determinados factores personales y
ambientales que influyen en la participacion en las actividades de ocio (Badia, et al., 2011).
Los factores relacionados con el ambiente fueron evaluados a partir del Indice de Barreras del
Inventario de Evaluacién del Ocio (Ver Cuadro 1) (Badia et al., en prensa).

Cuadro 1. Indice de Barreras del Inventario de Evaluacién del Ocio

0 1
Tiene No tiene 1. ;Tiene tiempo suficiente para hacer estas cosas o no? Si no tiene tiempo
suficiente, pregunte ;Por qué no tiene tiempo suficiente?
Tiene No tiene  |2. ;No tiene dinero suficiente para hacer estas cosas o lo tiene?
No tiene Tiene miedo | 3. ;Tiene miedo de cometer un error al hacer estas cosas o no?
miedo
Tiene No tiene  |4. ;Tiene a alguien con quién hacer estas cosas o no?
Sabe No sabe 5. ;Sabe cémo hacer estas cosas 0 no?
Cualquier | Solamente con | 6. ;Haria estas cosas con cualquier persona conocida o solamente con
persona amigos amigos/as?
No demasiado | Demasiado |7. ;Se siente demasiado mayor para hacer estas cosas o no?
mayor mayor
No demasiado | Demasiado |8. ;Se siente demasiado enfermo/a para hacer estas cosas o no?
enfermo enfermo
Tiene No tiene 9. ;Dispone de transporte para hacer estas cosas o no?
No culpable |Sentir culpable | 10. ;Se sentiria culpable o mal por hacer estas cosas o no?
Bueno No seria 11. ;Cree usted que serfa bueno/a haciendo estas cosas o siente que no
bueno seria bueno/a?
No tiene Tiene miedo |12. ;No tiene miedo de hacerse dafo si hace estas cosas o lo tiene?
miedo
Bien No estd bien | 3. ;Su familia o amigos/as pensarian que no esta bien que haga estas

cosas o les pareceria que estd bien?

No demasiado | Demasiado |14. ;No estd demasiado cansado/a para hacer estas cosas o lo esta?
cansado cansado
Usted Otra persona | 15. ;Toma la decision de hacer estas cosas o la toma otra persona?
Tiene No tiene 16. ;No tiene usted el equipamiento necesario para hacer estas cosas o
lo tiene?
Tiene No tiene 17. ;No tiene usted un lugar para hacer estas cosas o lo tiene?
Tiene No tiene 18. ;Tiene usted a alguien que le ensefie cémo hacer estas cosas o0 no?
Maneja bien Dificultades |19. ;Tiene problemas para hacer estas cosas porque es dificil desplazarse
dentro o fuera de los edificios o puede desplazarse bien?
No tiene Tiene miedo |20. ;Tiene miedo de que los demas se burlen de usted si hace estas cosas
miedo 0 no?

Total
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Los hallazgos sehalan que la participacién en las actividades de ocio estd asociada a
factores personales y a las barreras percibidas, mas que a los factores relacionados con la
discapacidad (Badia et al., 2011). Estos resultados corroboran la importancia del ambiente
como facilitador o limitador de la participacion en las actividades de ocio, lo que coincide
con estudios previos realizados con nifios y adolescentes con discapacidades del desarrollo,
en los cuales se encontraron diferencias en los resultados de participacién entre los partici-
pantes de distintos paises y dentro de un mismo pais (Colver & group, 2006; Hammal, Jarvis,
& Colver, 2004; Michelsen, et al., 2009).

Por otra parte, los resultados obtenidos confirman que determinados factores persona-
les contribuyen en mayor medida a explicar los niveles de participacién. Encontramos que
la participacion en las actividades de ocio de todo tipo esta influenciada por la edad, tal y
como lo indican Ziljlstra y Vlaskamp (2005); los participantes mas jovenes realizan mas acti-
vidades y mas variadas. Del mismo modo, el haber estado escolarizado en un centro educa-
tivo ordinario estd relacionado con niveles mas elevados de participacion en actividades so-
ciales, coincidiendo con los resultados obtenidos por Orlin et al. (2010). Ademas, de la edad,
el género determina la practica fisico-deportiva, encontrando que los varones participan mas
en este tipo de actividades. Este resultado contrasta con otros estudios que no encontraron
diferencias de género en la practica deportiva (Draheim, et al., 2002; Robertson, et al., 2000).

Investigaciones previas han senalado que determinadas variables tales como la modali-
dad residencial y el nivel socioeconémico influyen en la participacién en las actividades de
ocio. Sin embargo, los resultados de este estudio difieren de aquéllos que han encontrado
que la baja participacion estd relacionada con niveles socioeconémicos mas bajos (Cordes &
Howard, 2005; King, et al., 2003; Van Naarden Braun, et al., 2006).

En relacién con las barreras percibidas que obstaculizan la participacién en las activida-
des de ocio, encontramos que “disponer de tiempo” y “no sentirse cansado” son las barreras,
cuya eliminacion Ilevaria a unos niveles mas altos de participacién en actividades recreativas
en casa, conclusiones apuntadas también en el estudio de Buttimer & Tierney (2005). El nivel
de participacion en actividades sociales esta determinado por facilitadores ambientales tales
como “no depender de la decisién de otra persona para participar”, “disponer de tiempo”,
“no sentirse mayor” y “no tener miedo de las burlas”.

Los estudios en los que se ha analizado la influencia de variables individuales y del am-
biente en la autodeterminacién sefialan que la capacidad intelectual no es el factor determi-
nante (Wehmeyer & Garner, 2003), sino que esta determinada por los entornos en los cuales
se ofrezcan oportunidades para hacer elecciones, tomar decisiones y expresar preferencias
(Stancliffe, et al., 2000; Wehmeyer & Metzler, 1995). Asi, hemos obtenido que uno de los
factores determinantes para explicar los niveles de participacion en las actividades sociales
de ocio es el “no depender” de la decisién de otra persona para participar. Probablemente,
aquéllas personas que perciban como barrera el “no disponer de tiempo” para realizar acti-
vidades sociales estd indicando que son dependientes de sus padres o de otros familiares, ya
que son estos los que organizan y planifican las actividades para ellos (Hawkins & Freeman,
1993; Zijlstra & Vlaskamp, 2005). Por lo tanto, la barrera ‘no disponer de tiempo’ posible-
mente no sea un problema relacionado con el tiempo de ellos, sino el tiempo de los demas
(Buttimer & Tierney, 2005).

Como citan algunos estudios, las actitudes negativas de la sociedad hacia las personas
con discapacidad constituyen una barrera que impide la participaciéon en las actividades
de ocio (Beart, et al., 2001; Buttimer & Tierney, 2005). De hecho, en nuestro estudio se ha
encontrado que los participantes que “no tienen miedo a la burla” participan mas en acti-
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vidades sociales; por ello, fomentar el cambio de actitudes se presenta como una estrategia
bdsica para promover la participacién (Badia et al., 2011).

Por dltimo, la participacion en actividades fisicas Ginicamente parece estar determinada
por la percepciéon de barreras (Badia, et al., 2011). Concretamente son aquellos que “no se
consideran buenos”, pero que “tienen quién les ensefie”, los que mas participan. Estos re-
sultados son acordes con diversos estudiosque han analizado el efecto de las barreras en la
participacion en las actividades fisico-deportivas (Buttimer & Tierney, 2005; Rimmer, et al.,
2004; Sherrill & Williams, 1996; Tregaskis, 2001). Asimismo, y en consonancia con estudios
previos, nuestros resultados apoyan la importancia de los apoyos como facilitador ambiental
de la participacion en las actividades fisicas (Mahy, et al., 2010).

Conclusion

En resumen, con esta investigacion hemos contribuido al avance en el estudio de la par-
ticipacion en las actividades de ocio desde la propia percepcién de los jévenes y adultos con
discapacidades del desarrollo desde una perspectiva multidimensional del constructo partici-
pacion (participacién, preferencia, interés y barreras) y se han comprobado algunos factores
que estan mas relacionados con la participacion. Ademds, se ha ofrecido informacién sobre
las relaciones existentes entre determinados factores personales y los factores ambientales en
la participacion en las distintas actividades de ocio (sociales, en casa y fisicas). Los resultados
del estudio presentado revelan que la participacion en las actividades de ocio estd mas de-
terminada por factores ambientales que por las caracteristicas personales. En definitiva, este
estudio de aproximacion sobre la participacién en jévenes y adultos en el ocio puede ser
atil para la puesta en marcha de programas efectivos, que sirvan para impulsar y desarrollar
estrategias de intervencién con el fin de intensificar la participacién social y promover la cali-
dad de vida de los jovenes y adultos con discapacidades del desarrollo (Schalock y Verdugo,
2007).
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VI. . PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE CASTILLAY LEON:
CALIDAD DE VIDA'Y NECESIDADES PERCIBIDAS

ANTONIO-LEON AGUADO, MARIA ANGELES ALCEDO, Y YOLANDA FONTANIL

1. INTRODUCCION / JUSTIFICACION

La reciente edicion del manual de la Asociacion Americana de Discapacidades Inte-
lectuales y del Desarrollo (AAIDD), en su ya reiterado y persistente compromiso por difun-
dir informacion y guias de buenas prdcticas en relacion con el diagnéstico, clasificacion y
planificacién de apoyos individualizados para personas con discapacidad intelectual (DI),
plantea que el concepto de salud es multifacético e implica bienestar fisico, mental, conduc-
tual, emocional, social, ambiental y espiritual (AAIDD, 2010/11). Se admite que un sistema
efectivo de apoyos supone la incorporacién de los principios de holismo, normalizacién y
autodeterminacion para asi asegurar que la persona con DI disfrute de una calidad de vida
(CV) personalmente satisfactoria.

Esta nueva conceptualizacion de la discapacidad recoge los principales paradigmas que
mas estan impactando y transformando el campo de la DI. La forma en que entendemos y
comprendemos el funcionamiento de estas personas y el desarrollo de estrategias para me-
jorar su rendimiento en mdltiples dreas ha estado principalmente determinada por la emer-
gencia de tres paradigmas (Schalock, Gardner y Bradley, 2006; Schalock y Verdugo, 2008). El
paradigma de discapacidad, constructo que enfatiza una perspectiva ecolégica, una concep-
cion multidimensional del funcionamiento humano y el bienestar personal. El paradigma de
apoyos, que postula un uso planificado e integrado de estrategias y recursos de apoyos indivi-
dualizados. Y, por Gltimo, el paradigma de CV. Este paradigma recoge una serie de principios
basicos: i) CV entendida como un constructo multidimensional en el que interactdan factores
individuales y contextuales, ii) compuesta por los mismos factores y relaciones para todas las
personas, iii) se experimenta cuando se satisfacen una serie de necesidades que potencian
la mejora y bienestar en diferentes areas de la vida, iv) y recoge componentes subjetivos y
objetivos. Ha supuesto este paradigma un principio clave en la planificacién y provision de
servicios relacionados con la educacién, salud e integracion social, y en la evaluacién de la
efectividad de estos servicios.

A lo largo de estas tres Gltimas décadas, estos paradigmas han dirigido y posibilitado el
progreso en las politicas, practicas e investigacion relacionadas con la DI. Estos progresos se
han materializado principalmente en el logro de mejores resultados personales y familiares
y en el empleo de buenas practicas basadas en la ética y estandares profesionales (Schalock,
2010). Sin embargo, y a pesar de los progresos conseguidos, alin persisten importantes retos,
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entre ellos, aquellos relacionados con el paradigma de CV para el colectivo de personas con
DI que envejece.

En el campo de la vejez, el concepto de CV esta siendo un tema de gran actualidad y
progresivo interés. La gerontologia cientifica, desde ese nuevo paradigma del “envejecimien-
to activo” (saludable, con éxito, 6ptimo, productivo, vital y positivo), sefiala como uno de
sus focos de interés prioritario el fomento de la CV (Fernandez-Ballesteros, 2009; Fernandez-
Ballesteros, et al. 2010). Interesa especialmente el andlisis de las variables contextuales, psi-
coldgicas y emocionales que determinan el comportamiento de estas personas mayores. Son
mdltiples los indicadores examinados al respecto. Asi, la salud, las habilidades funcionales,
los ingresos econémicos, las relaciones sociales, la actividad, los servicios sociales y sanita-
rios, la calidad en el domicilio, la satisfaccion con la vida y las oportunidades culturales y de
aprendizaje, son los indicadores de CV mas frecuentemente analizados (Casas y Aymerich,
2005). Uno de los aspectos mas destacados es el relativo a la autonomia e independencia en
los diferentes contextos, dada su reconocida influencia en los demas dmbitos de la vida de la
persona que envejece. También a los factores emocionales se les concede gran importancia
por su relacién con los niveles de CV relativos a cuestiones de salud y con la percepcion de
los mismos. Asimismo, el apoyo social es otra de las dimensiones reconocidas como deter-
minantes de la CV de las personas mayores. Se considera una de las variables relevantes en
el mantenimiento de la salud y en el decremento de las enfermedades. Cuando estos apoyos
no presentan una intensidad o calidad adecuada el estado de salud de la persona mayor se
deteriora significativamente (Casas y Aymerich, 2005; Consejeria para la Igualdad y Bienestar
Social, 2010). En definitiva, los factores ambientales, ecolégicos y sociales juegan un papel
muy relevante en el estado de salud de las personas mayores, lo que a su vez determina la
demanda de servicios sociales y sanitarios.

En el caso de las personas con discapacidad que envejecen, la importancia de estos
factores, necesidades y servicios en la determinacién del nivel de CV no disminuye, sino que
por el contrario adquiere mayor relevancia. Se entiende que la satisfaccién de las necesida-
des es un principio primordial para alcanzar el bienestar personal. Los datos recogidos en la
bibliografia especializada permiten afirmar que las dimensiones de CV relacionadas con la
salud personal, recursos econémicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios
sociales, y presencia de barreras, entre otras, son las que mas demandan y preocupan al
colectivo de personas con discapacidad que envejece. Estas personas perciben como necesi-
dades dominantes el area de la salud, la presencia de barreras arquitecténicas y actitudinales
y la falta de recursos sociales y sanitarios. Ademas, existe gran sintonia y acuerdo entre per-
sonas, familias y profesionales en gran parte de las necesidades y preocupaciones percibidas.
Asimismo, esta sintonia y homogeneidad también concurre con una gran variabilidad inter-
grupos en funcién de las distintas tipologias de discapacidad. Las necesidades percibidas, las
soluciones propuestas, las medidas y apoyos requeridos y las perspectivas de futuro sobre las
que informan las personas con discapacidad, sus familias y los profesionales que les atienden
varian en funcién del tipo de discapacidad que presente la persona que envejece (Aguado,
Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2001, 2002, 2003; Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias, Verdu-
go y Badia, 2006). Ademads, las diferencias individuales también son claves en este proceso,
diferencias que aumentan a medida que intervienen factores de tipo social, cultural, sanita-
rio, politico, etc., factores que también definen dicho proceso de envejecimiento (McColl,
Charlifue, Glass, Savic y Meehan, 2002).

Esta especificidad de necesidades y apoyos también caracteriza y afecta al colectivo de
personas con DI que envejece. El aumento de la esperanza de vida en estas personas es un
logro muy importante, pero a su vez representa un gran desafio ya que a partir de los 45 afios
aparecen procesos de envejecimiento similares a los que presenta la poblacion general a la
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edad de 60 6 65 afnos (Aguado, Alcedo, Arias y Rueda, 2007; Berjano y Gacia, 2009; FEAPS,
2007). Los cambios y alteraciones derivados del envejecimiento de estas personas afectan a
diversas areas. Asi, los trastornos fisicos mas frecuentemente encontrados en la poblacién de
personas con DI de mds edad estdn relacionados con problemas de motilidad, sensoriales,
endocrinos, cardiovasculares, respiratorios y osteoarticulares, problemas muy similares a los
que se aprecian en la poblacién general de mayores, pero que son mas acusados en personas
con DI. Estan, por tanto, expuestos al mismo tipo de problemas médicos que el resto de la
poblacién, aunque también se observan otros trastornos de mayor prevalencia como, p.e., las
alteraciones metabdlicas y cardiovasculares, debidas a factores relacionados con sindromes
especificos, discapacidades asociadas, estilos de vida y problemas ambientales (Berjano y
Garcia, 2009; Cleaver, Ouellette-Kuntz y Hunter, 2009; Evenhuis, Henderson, Beange, Len-
nox y Chicoine, 2000; Janicki, Davidson, Henderson, McCallion, Taets, et al., 2002; Millan,
2006; Mirén, Alonso y Serrano, 2005). Como rasgo especifico se sefala el hecho de que mu-
chas de estas personas no presentan quejas espontaneas de sus problemas y tienden a expre-
sarlas de formas atipicas, a través de irritabilidad, inactividad, pérdida de apetito, alteraciones
del sueno, etc.

También el deterioro cognitivo y los problemas de salud mental se encuentran presentes
en la poblacion de personas con DI mayores. Las dificultades para procesar informacién abs-
tracta y para reaccionar a situaciones complejas, la falta de capacidad para comunicar senti-
mientos, para reaccionar al estrés, para tolerar cambios en la rutina ordinaria, la tendencia al
retraimiento, las conductas autistas, los rasgos depresivos, la presencia de demencias son, en-
tre otros, los problemas psicolégicos mas referidos (Berjano y Garcia, 2009; Thorpe, David-
son y Janicki, 2000). Asimismo, la relacion entre la demencia tipo Alzheimer y el sindrome
de Down ha sido un tema de interés creciente en esta tGltima década, aunque ya en el primer
cuarto del siglo pasado se describi6 la asociacién entre ambos trastornos. Los datos ponen de
manifiesto que ambas enfermedades se encuentran relacionadas clinica y patolégicamente y
en su fisiopatologia biolégica. Las tasas de prevalencia encontradas son superiores a las de
poblacion no discapacitada y a las de personas con DI de etiologia no Down. Sin embargo, y
aunque son muchos los estudios que hablan de la comorbilidad entre el Sindrome de Down
y la demencia tipo Alzheimer (Castro, 2007; Huxley et al. 2005; Ribes y Sanuy, 2000, 2001),
los problemas existentes en la evaluacién y diagnéstico fiable de la presencia de demencia,
dadas las importantes limitaciones cognitivas anteriores al declive provocado por el Alzhei-
mer, hacen que auln persistan muchas lagunas en el conocimiento exacto de esta comorbili-
dad. Pero de lo que no cabe duda es que todos estos trastornos afectan al bienestar emocio-
nal y adaptacién social de estas personas. De hecho, se ha constatado que las personas con
Sindrome de Down que presentan a su vez demencia desarrollan por lo general conductas de
tipo mas desafiante (Huxley, Van-Schaick y Witts, 2005). En el area social, la participacién e
interaccion de las personas con DI mayores también disminuye, entre otros motivos, por las
dificultades de acceso a los entornos, pues éstos no suelen estar adaptados a sus necesidades.
Necesitan, por lo general, mas apoyos y ayudas técnicas. Ademas, y dado que es frecuente
que junto a la dificultad para reconocer y discriminar espacios también surjan problemas de
adaptacién a los cambios que aparecen en el entorno, el retraimiento social de estas perso-
nas aumenta (FEAPS, 2007).

En sintesis, todos estos cambios fisicos, psicol6gicos y sociales que experimentan las per-
sonas con DI en esta etapa del ciclo vital aumentan su vulnerabilidad e interfieren en su CV.
Ahora bien, la CV individual estd muy ligada a las dimensiones centrales de la CV familiar.
La CV de una persona con DI no puede separarse del cuidado proporcionado o de las perso-
nas que lo proporcionan. Las familias son generalmente los cuidadores/as primarios/as de las
personas con DI. Este ntcleo familiar, que en Espafia constituye de momento la institucion



98 A.L. AGUADO, M.A. ALCEDO Y Y. FONTANIL

clave en el cuidado y atencién de este colectivo, esta teniendo que adaptarse al paulatino y
cambiante progreso de nuestra sociedad. El nuevo ritmo de vida, la disminucién del tamafo
de las familias, la aparicién de nuevas tipologias familiares y la incorporacion de la mujer al
mundo laboral estan reduciendo las redes familiares que histéricamente han venido dando
respuestas a las demandas de la poblacién que envejece. Las consecuencias de esta dificul-
tad y/o falta de ajuste tiene importantes consecuencias negativas: se sienten insatisfechas con
los apoyos recibidos, perciben soledad frente al estrés y los problemas que aparecen en el
cuidado de sus hijos, la relacion con los proveedores de servicios no es muy fluida, sienten
mucha incertidumbre ante el futuro de sus hijos, etc., (Aguado et al., 2007; Duran y Garcia,
2005; Federaci6 Catalana Por Persones amb Retard Mental, 2007; Rodriguez-Aguilella, 2011;
Verdugo, Rodriguez-Aguilella y Sanchez-Gémez, 2009).

Los datos expuestos hasta este momento reflejan la relevancia social y cientifica que
presenta el paradigma de CV y las necesidades percibidas por las personas con DI que
envejecen y por sus familiares. Es cierto que la expectacién que ha generado este tema en
nuestro entorno es alta, y queda bien plasmada en la importante bibliografia que al respecto
va apareciendo en los dltimos afos (Aguado y Alcedo, 2006: Aguado et al., 2007; Alonso,
Serrano y Miron, 2005; FEAPS Navarra, 2005; FEAPS, 2007; Ferrero, Oslé y Subirats, 2003;
Mirén, Alonso, Serrano y Sdenz, 2008; Novell, Nadal, Smilges, Pascual y Pujol, 2008; Ribes,
Coiduras, Jové, Marsellés y Valls, 2004), pero ain es mucho lo que desconocemos para poder
orientar y planificar de forma adecuada recursos y apoyos especificos para esta poblacién.
En este sentido, son varias las razones que impulsan este trabajo, cuyos resultados pasamos
seguidamente a exponer, centrado en el estudio de la CV y las necesidades de las personas
con DI en proceso de envejecimiento. Por un lado, la realidad sociodemografica del co-
lectivo de personas con DI que llega a la etapa de la vejez que, con una esperanza de vida
creciente, cada vez es mds numeroso y plantea mas demandas. Los datos mds aproximativos
indican que en la actualidad existen en nuestro pais entre 25.615 y 28.819 personas con DI
mayores de 45 afos. Las previsiones a 20 anos apuntan a un total de casi 110.000, lo que
supone que un 63,2% de la poblacién de personas con DI estarian iniciando un proceso de
envejecimiento (Berjano y Garcia, 2009). Por otro, la constatacién, apoyada tanto por los
profesionales de esta drea de intervenciéon como por la comunidad cientifica, de que existen
elementos diferenciales en su proceso de envejecimiento frente al proceso de envejecimiento
de la poblacién general. Finalmente, la importante y frecuente demanda por parte de fami-
liares, profesionales y del movimiento asociativo, de respuestas y soluciones adecuadas a las
nuevas necesidades que estos procesos de envejecimiento plantean, maxime en el contexto
de una sociedad del bienestar que reconoce el derecho de las personas con discapacidad a
recibir una atencién adecuada y de calidad. Asimismo, esta realidad aplastante se torna mas
compleja si consideramos que el proceso de envejecimiento de las personas con DI no es
homogéneo, sino individualizado y dependiente de miiltiples factores que hacen que no po-
damos hablar de un proceso UGnico ni uniforme.

2. METODO

2.1. Objetivos y disefio

La finalidad de este proyecto es estudiar las necesidades percibidas por las personas con
DI que envejecen, con el fin de prevenir las condiciones que suscitan tales necesidades e in-
crementar la calidad de vida, la autonomia personal y la integracion social de estas personas.

La investigacion presenta un disefio de cardcter transversal, sincrénico. Siguiendo los
planteamientos mds actuales que rigen el proceso de evaluacién en el dmbito de la CV, y
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ajustandose al pluralismo metodolégico imperante en la investigacion, pluralismo que se ca-
racteriza por el uso de medidas subjetivas y objetivas, la utilizacion de disefos de investiga-
cién multivariados para determinar los predictores significativos de resultados de calidad, y la
combinacién de metodologias de investigacion cualitativas y cuantitativas (Schalock y Verdu-
go, 2006), se ha procedido al analisis de las relaciones entre distintas variables. En concreto,
las variables independientes (VI) asignadas, o variables predictoras (género, ubicacion geo-
grafica, edad, tipo de discapacidad, nivel de afectacién, cronicidad, estatus socioeconémico,
etc.), y las variables dependientes (VD), o variables criterio, objeto de estudio (necesidades
percibidas: concretamente, preocupaciones y necesidades generales sobre salud personal,
recursos econdémicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios sociales, existen-
cia de barreras, etc.).

Partiendo de este diseno, los objetivos de este trabajo se centran en los siguientes aspec-
tos: i) detectar las necesidades percibidas por las personas con DI que envejecen, mediante
metodologia cualitativa, observaciéon directa, entrevistas no estructuradas y abiertas, discu-
siones de grupo, etc., ii) contrastar la informacién obtenida con la derivada de metodologia
cuantitativa, en concreto, entrevistas personales, familiares e institucionales, iii) proponer
lineas de actuacién para la puesta en marcha de medidas de apoyo y atencién adecuadas
que permitan dar respuesta a las necesidades de estas personas vy, iv) aportar informacién su-
ficiente para que los servicios de atencion a personas mayores con DI generen estrategias de
prevencion de los problemas objeto de estudio.

2.2. Procedimiento

Para la seleccién de la muestra se ha recurrido principalmente a las asociaciones y
entidades publicas y privadas de la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn que estan en
contacto y atienden a personas con DI. Un equipo de personas, licenciados en psicologia,
estudiantes de segundo ciclo de dicha licenciatura y de educacién especial, principalmente,
fue entrenado para desarrollar este trabajo de campo. Todos los participantes recibieron in-
formacion sobre el estudio y sus objetivos y se les garantizé la confidencialidad y utilizacién
anénima de la informacién con una finalidad exclusivamente investigadora. Ante las dificul-
tades de movilidad y accesibilidad con los que se encuentra este colectivo, las entrevistas
fueron realizadas individualmente en locales accesibles de las asociaciones o acudiendo al
domicilio o residencia de la persona evaluada. La cumplimentacién ha requerido un tiempo
aproximado de 60-75 minutos. Los criterios seguidos en la seleccién de la muestra han sido:
i) personas con DI de 45 o mas anos de edad (salvo en el caso de las personas con etiologia
Down donde el punto de corte de edad de inicio de envejecimiento establecido baja a los 35
anos), ii) de etiologfa diversa vy, iii) diversidad en funcién de variables clinicas, sociodemogra-
ficas y ambientales.

2.3. Instrumentos

En la evaluacién de las necesidades percibidas relativas a la CV de las personas con DI
que envejecen se han utilizado unas entrevistas semiestructuradas, elaboradas en base las di-
mensiones e indicadores de CV propuestas por Schalock (1996, 2004): bienestar fisico, inclu-
sion social, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones interpersonales, derechos,
bienestar material y autodeterminacion. Estas entrevistas presentan formatos variados en
funcién de su aplicacion a personas con discapacidad, a familias o a profesionales. La entre-
vista personal, instrumento en cuyos resultados nos vamos a centrar, consta de 94 preguntas
abiertas y cerradas que recogen amplia informacién sobre variables descriptivas relacionadas
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con la discapacidad y sobre variables sociodemograficas y ambientales. Asimismo, analiza
con profundidad cuestiones relacionadas con las necesidades y preocupaciones relacionadas
con la CV, en concreto:

e Preocupaciones y necesidades generales y especificas sobre salud personal, recursos
econdmicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios sociales, existen-
cia de barreras y otras preocupaciones y necesidades.

e Soluciones que consideran necesarias.

* Medidas y apoyos institucionales que echan en falta.
e Pensamientos sobre su futuro.

e Problemas sefalados.

También se han utilizado como instrumentos de evaluacién complementarios, una en-
trevista familiar paralela, que consta de seis preguntas para las opiniones de los familiares
acerca de las necesidades y demandas que perciben, y otra entrevista dirigida a instituciones,
entrevista semiestructurada que combina 17 preguntas abiertas y cerradas, centrada en las
preocupaciones de la institucién, las demandas de los asociados, las soluciones propuestas y
las medidas y apoyos institucionales que se requieren.

3. ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

3.1. Introduccion

La muestra del presente estudio esta constituida por 377 personas mayores de 45 anos,
con la excepcién del grupo de personas de etiologia Down cuyo punto de corte se ha esta-
blecido a la edad 35 afios, pertenecientes a la Comunidad de Castilla y Le6n, y que presen-
tan algun tipo de discapacidad intelectual.

Esta muestra de personas con discapacidad se complementa con otras dos submuestras
incidentales de familiares, 61, y profesionales, 198, con el fin de posibilitar la contrastacion
de la informacion obtenida de estas diversas fuentes.

Asi pues, la muestra de 636 personas aporta suficiente representatividad acerca de las
necesidades y preocupaciones percibidas, las soluciones propuestas, las medidas institucio-
nales que se echan en falta y la visién de futuro. La informacién sobre CV recogida en estas
entrevistas personales, familiares y profesionales supone un fuerte apoyo a la hora de planifi-
car recursos en la medida en que nos orientan acerca de los temas que mas preocupan a los
pilares bésicos sobre los que se asienta el dmbito de la DI.

3.2. Analisis de la entrevista personal

3.2.1. Descripcion de la muestra personal

Con el fin de conocer el perfil que presentan nuestros sujetos con DI mayores procede-
remos en este apartado a la descripcién de las principales caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de los 377 sujetos participantes en nuestro proyecto.

En relacién a las variables edad y género, tal y como queda reflejado en la tabla 1, el
rango de edad va desde los 35, edad minima, hasta los 80 afios. La media de edad es de 52,9
afnos, con una desviacion tipica de 7,99. La media de edad es ligeramente superior en los va-
rones, 53,2, frente a 52,4 en mujeres. Esta ligera elevacion de edad en los varones aparece en
todas las categorias de DI establecidas, salvo en el caso de las personas con etiologia fisica,
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es decir, Paralisis Cerebral (PC) y Accidente Cerebrovascular (ACV). Por lo que respecta a la
variable género, la muestra presenta una mayor representacion de varones, 62,1%; el por-
centaje de mujeres es sensiblemente inferior, 37,9%. Esta mayor representacién de varones
también se detecta en las distintas tipologias de DI que presentan nuestros sujetos.

Si atendemos a la distribucién de la muestra por el lugar de aplicacion de la entrevista,
el mayor porcentaje han sido cumplimentadas en el entorno residencial en el que viven las
personas con DI mayores, un 32,1%, en los centros de tratamiento un 24,4%, y en los cen-
tros de dia a los que acuden un 15,9%. En cuanto a la persona que cumplimenta la entrevista
(tabla 2), observamos que mas de la mitad han sido personas préximas a la persona mayor
con DI, personal de los distintos centros y asociaciones a los que acuden (54,6%) y familiares
(6,1%), quienes respondieron a la entrevista. En el 39,3% restante es la propia persona con
DI quien informa y aporta datos sobre su situacion personal y sus necesidades y demandas.
En sintesis, del total de las entrevistas personales cumplimentadas, contamos con 148 autoin-
formes 'y 229 héteroinformes.

Ya hemos comentado en anteriores proyectos (Aguado et al., 2007; Aguado, Alcedo, Ro-
zada, Gonzalez, Real y Fontanil, 2010) que al proceder al disefio y elaboracion de los instru-
mentos de evaluacion para detectar y examinar las necesidades percibidas por las personas
con DI en proceso de envejecimiento se nos plante6 el dilema de qué hacer y como proceder
en aquellos casos en que la entrevista personal no pudiera ser aplicada, especialmente en
aquellas personas con limitaciones cognitivas importantes. Decidir qué es lo mds adecuado,
o qué deberia hacerse si nos atenemos a las reglas metodolégicas al uso, no fue tarea facil.
Ya hace afos que este aspecto se viene planteando y debatiendo en el ambito de las personas
con DI. La dificultad radica en la forma de evaluar todo lo relacionado con las experiencias
subjetivas de estos sujetos, necesidades percibidas incluidas. Si por motivos de purismo me-
todolégico excluimos a las personas con deterioro cognitivo por su presunta incapacidad
para aportar informacion sobre si mismos seguiremos postergando u obviando la evaluacién
de aspectos esenciales para mejorar e incrementar la CV de estas personas. Por el contrario,
si permitimos que la informacién la proporcionen personas que les conocen bien, aquellas
que les atienden y apoyan, familias, amigos, cuidadores/as, profesionales, etc., al menos
conoceremos algo mas sobre ellas, y podremos actuar con mds rigor en base a estos conoci-
mientos. Esta ha venido siendo la opcién elegida en nuestros proyectos y la que l6gicamente
hemos seguido en este actual estudio.

Tabla 1. Distribucién de la muestra por edad 'y género
en funcion del tipo de discapacidad

DI DF Todos
Edad Down Otras PC/ACV
\Y M V M \Y M \Y M Total
Media | 49,18 | 44,75 | 54,61 |53,96 | 51,79 | 52,35 | 53,23 | 52,48 | 52,95
Mediana | 50,00 | 43,50 | 52,00 | 52,00 | 51,00 | 51,00 | 51,50 51,00 51,00
Moda 35 38 49 50 45 48 49 50 49
D.tipica | 8,59 | 7,48 | 8,17 | 6,90 | 6,11 | 515 | 8,30 7,46 7,99
Rango 29 24 35 34 25 18 45 44 45
Minimo 35 35 45 45 45 45 35 35 35
Maximo 64 59 80 79 70 63 80 79 80
Totales 45 20 161 106 28 17 234 143 377
65 267 45 62,1% 37,9% 100%
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Tabla 2. Distribucién de la muestra por la persona
que cumplimenta la entrevista

Cumplimentada por Dicotomizada Desglosada
Categorias N % Categ. N %o Categorias N %o
Autoaplicada 148 | 39,3 Auto-apli-
Famili 19 5,0 - d 148 | 39,3
amll iar , .Auto 148 | 39,3 cada ,
Amigo 1 0,3 | informe
Personal asociacién 37 9,8 Familiares 23 6,1
Trabajador social 15 | 4,0 | Hétero-
. 229 | 60,7
Personal del centro 154 | 40,8 | informe Personal- | 206 | 54,6
Tutor legal 3 0,8 Profesional
Total 377 | 100 377 | 100 377 | 100

Nota: La categoria “Personal-Profesional” incluye miembros de las asociaciaciones y de los centros.

Estas personas con DI mayores, en su mayoria solteras, 97,6% (tabla 3), son oriundas
de la Comunidad de Castilla y Le6n, en concreto el 90,7% de la muestra. Su distribucién en
cuanto al lugar de residencia segin el volumen de poblacién es bastante homogénea, pues
un 58,1% son residentes en nicleos urbanos, poblaciones de 10.000 habitantes o mas, frente
a un 41,9% que reside en zonas mas rurales.

En cuanto al nivel cultural (tabla 3), predomina el nivel calificado como analfabeto, que
recoge a un 52,5% del total de nuestros sujetos. Con una proporcién muy similar se agrupan
los niveles neolector y primario, con un 22,5% y 24,9%, respectivamente. Si atendemos al
género, dentro de la categoria de analfabetos hay mas varones, 55,4%, que mujeres, 46,8%,
y esta relacion se invierte en el caso de los estudios primarios, categoria que recoge a un por-
centaje mayor de mujeres, 30,5%, que de varones, 22,6%. Dicho de otra forma, las mujeres
mayores con DI de esta muestra presentan un nivel educativo ligeramente superior al de los
varones. Respecto al nivel o cualificaciéon profesional (tabla 3), predomina de forma signifi-
cativa el grupo de personas con DI mayores que nunca han trabajado, 72,7%, seguido del de
personas que han desarrollado trabajos con baja cualificacién profesional, 18,8%. El género
apenas establece diferencias importantes entre las distintas categorias.

Tabla 3. Descripcion de la muestra por el estado civil, nivel cultural y nivel o cualificacion

profesional
Estado civil Nivel Cultural Nivel profesional

Categ. | V.| M | Tot. | % |Categ. | V | M [Tot.| % |Categ.| V | M | Tot. %
A - 3 3 0,8

Anal- | 4311 67 | 198 | 52,5 "™ /
Soltero | 231|137 | 368 | 97,6 | fabeto No [170|104| 274 | 72,7
Parej 2 1 3 0,8 - Baj 47 1 24 | 71 18,8

areje O] Neogg 135 | g5 [22,5] SO ’
Sep.D. | 1 4 5 1,3 | lector Medio | 3 - 3 0,8
Viudo - 1 1 0,3 Pri- Auté. | 3 - 3 0,8

; 53 | 41 | 94 | 24,9

mario Otras | 11 | 12 | 23 6,1

Total |234|143| 377 | 100 2341143 (377 | 100 2341143 | 377 | 100

En lo relativo a la ocupacién o situacion laboral (tabla 4), dada la edad de nuestros
sujetos, aparece un elevado nimero de personas pensionistas, las tres cuartas partes de la
muestra, 76,7%. En situacién de paro y/o sin empleo se encuentra un 10,6% de personas,
y solo un 7,2% estan laboralmente activas. Respecto al tipo de ingresos (tabla 4), un 69,2%
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percibe pensiones de tipo no contributivo, ingreso frecuentemente relacionado con el grado
de discapacidad reconocido oficialmente, y que recoge generalmente los salarios mas bajos.
También contamos con un porcentaje importante de personas, 21,5%, que percibe otro tipo
de pensiones, como orfandad, invalidez, etc. Se da el caso de dos personas, un hombre y una
mujer, que carecen de ingresos fijos.

Junto a estas variables sociodemograéficas también han sido evaluadas las variables cli-
nicas que representan las caracteristicas de mayor interés para ser relacionadas con las nece-
sidades de las personas con DI mayores. Estas variables clinicas analizadas han sido: tipo de
discapacidad, etiologia, edad de adquisicion y grado de minusvalia reconocido.

Si atendemos a la variable tipo de discapacidad (tabla 5), comprobamos que la muestra
la conforman personas con distintos tipos de retraso, dominando la discapacidad intelectual
(D), 88,1%, con un porcentaje de personas con Sindrome de Down del 17,2%, y un 11,9%
de determinados tipos de discapacidad fisica (DF), concretamente paralisis cerebral con DI
asociada (DF PC) y un caso con otro tipo de afectacién cerebral y también con DI (DF ACV,
Accidente Cerebro Vascular). Es decir, el grupo de personas con DI es un grupo heterogéneo
en su diagndstico, en su funcionalidad, y puede presentar discapacidades adicionales a la DI,
pues tal y como podemos observar en la tabla 6, un 46,7% aduce una segunda discapacidad,
y otro 13% alcanza una tercera discapacidad. Todos estos factores, que sin duda interfieren
mas negativamente en la CV de estas personas, han de tenerse en cuenta en el disefio de ser-
vicios que den respuestas a sus necesidades.

Tabla 4. Descripcion de la muestra por la ocupacion o situacion laboral
y por el tipo de ingresos.

Ocupacion Ingresos
Categoria \ M Tot. % Categoria \ M | Tot. %
Ama - 2 2 0,5 Sin ingresos 1 1 2 0,5
Activo 15 12 27 7,2 Salario laboral 9 4 13 3,4
En paro 21 19 40 | 10,6 P. no contrib. 161 | 100 | 261 | 69,2
Jubilado 5 1 6 1,6 P. contributiva 9 6 15 4,0
Pension. 186 | 103 | 289 | 76,7 Otras pensiones 50 31 81 | 21,5
Otras 7 6 13 3,4 Otras situaciones 4 1 5 1,3
Total 234 | 143 | 377 | 100 234 | 143 | 377 | 100
Nota: La categoria “otras pensiones” incluye:orfandad, invalidez, otros ingresos.
Tabla 5. Descripcién de la muestra por tipo de discapacidad
Tipo de discapacidad Varones Mujeres Total %
DI Down 45 20 65 17,2
DI Otras 161 106 267 70,8
Discapacidad intelectual 206 126 332 88,1
DF PC 27 17 44 11,7
DF ACV 1 - 1 0,3
Discapacidad fisica 28 17 45 11,9
Total 234 143 377 100

Nota: Un varén menciona ACV por enfermedad a los 8 afios. El resto aduce etiologia
“congénita-perinatal” o “desconocida”.
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Por dltimo, nos hemos centrado en el andlisis de aquellas variables relacionadas con el
entorno familiar y social mds préximo, concretamente, la presencia de familiares cercanos,
padres, hermanos/as e hijos/as, asi como el tipo de convivencia. Estas variables constituyen
importantes indicadores de CV ampliamente reconocidos en la mayoria de los estudios so-
bre envejecimiento y discapacidad. De igual manera, dichas variables estdn directamente
relacionadas con el acceso a las redes informales de cuidado del colectivo de personas con
DI. De hecho, los componentes de dichas unidades de convivencia familiar son, en muchas
ocasiones, los cuidadores/as directos/as, y deben ser también considerados en el estudio de
las necesidades en el proceso de envejecimiento de las personas con DI, prestando especial
atencion a sus propias necesidades de apoyo.

Tabla 6. Distribucion de la muestra por tipo de discapacidad recodificada
en funcion de la segunda y tercera discapacidad

Segunda discapacidad Tercera discapacidad
Categorfa Down | Otras | PC |A| Total Categoria Down Otras PC Total
5 VIMIVIM[VIM[V]T [ % & VIM[VIM[VIM[T [ %
DIiOtras | - | -|-1|-|27]17]1]45]11,9 DF sin AC -ty -1-131]08
DF LM R R DF por ENF 20 -1 |-]-|-1]131]08
DF Polio -l -1t - --1-11103
DFsinAC | 1| - [13]4|-|-|-]18]| 48 DF con AC i R I I N A IR B B VU
DF Artrosis | - | 1 |- |1 |-|-1-]121605 DV Ceguera ) B B B 1 B 1 |03
DFporENF | 3| 1T [4 |1 | -|-]-]19/|24
DFconAC |- | -1 |1 |-|-1-]12105 DV C. parcial - - 1 - - - 1103
DV Ceguera | - 1T12]-]1-1-131]608
! DV 2 1 2 - 1 2,4
Dvotas |9 |2 |7 [3]-]-|-]|21]56 Otras 3 |
DASortotal | - | - | - | 1| -|-]-]11]03 DA Hipoac. 1 T 11 -] 1 -14]11
DAHipoacu. [ 4| - [ 3| - | -|-1|-| 7 1,9
DA Otras o7 2-1-1-110]27 DA Otras 1 - 1 - 2 1 5 1,3
TM Esquizo. | - | - | 5|1 |- |-]-] 6|16 TM Esquiz. - - - - 1 - 1103
TM Otros - 4171 -1-1-1111]29
Alzheimer |5 |2 | -|-|-1|-1|-]17 119 TM Otros . B B B B 1 1 03
Parkinson S I B B B B A B B V. Parkinson - - 3 - - -1 3108
Autismo B S I I I N N 0,3 ] )
Epilepsia 1 - 113111 _ _ - | 25 6,6 Epllep5|a 1 - 4 1 1 3 10 2,7
Pconducta | - | 1 14| -|-1-|-]5/|13 P.conducta - - 20401 -]7 119
Totales 24| 7 166|34|27|17|1[176|46.7 Totales 8 2 16 9 8 6 | 49 |13,0

Nota 1: A. ACV. DF sin AC: Discapacidad fisica sin afectacién cerebral. DF por ENF: Discapacidad fisica por enfermedad.
Nota 2: 201 personas (53,3%) no aducen una segunda discapacidad. Nota 3: 203 personas (88,6%) no mencionan una tercera
discapacidad.

En el analisis de estas variables sociodemograficas (tabla 7), puede observarse que en
torno a la mitad de los casos ambos progenitores han fallecido, 50,7%, dato hasta cierto
punto esperado dada la elevada edad de algunos de nuestros mayores con DI. En el 49,3%
restante cuentan con la presencia de ambos o alguno de sus progenitores. Ademas, cuatro
quintas partes de los sujetos de nuestra muestra tienen uno o mas hermanos/as (83,8%), y se
da el caso de que 12 personas son padres, las 365 restantes no tienen hijos/as.
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Tabla 7. Distribucion de la muestra por la presencia de padres, hermanos e hijos

Padres Hemanos/as Hijos/as
Categoria N % Categoria N % Categoria N %
Sin hermanos 61 16,2
Viven los dos 66 | 17,5 Ylve 1 70 | 18,6 SI!”I hijos 365 | 96,8
. Viven 2 86 22,8 Tiene 1 4 1,1
Vive su padre 27 7,2 . .
. Viven 3 57 15,1 Tiene 2 4 1,1
Vive su madre 93 | 24,7 . .
Niouno 191 | 507 Viven 4 42 11,1 Tiene 3 3 0,
& / Viven 5 22 | 58 | Tienes 1 |03
6 6 mas 39 | 10,3
Total 377 | 100 377 | 100 377 | 100

Por lo que atafe al tipo de convivencia (tabla 8), observamos que aparece un elevado
porcentaje de mayores con DI que viven fuera de su familia de origen, bien en residencia
o en otro tipo de ambitos (pisos asistidos, centros especificos, etc.), en total, un 71,4%.
También contamos con seis personas que viven solas. En el analisis de la distribucién de la
muestra por la convivencia en funcién del tipo de discapacidad, es el servicio residencial y/o
ambitos relacionados con centros especificos, pisos tutelados, etc., el que aparece con mds
frecuencia en los distintos tipos de discapacidad, recogiendo a mas de 2/3 de las personas
con DI (72%) y a los afectados de DI y DF (66,6%). En relacién al género, la distribucién en
funcién de los distintos tipos de discapacidad no presenta diferencias significativas relevan-
tes. En cambio, el andlisis en funcién de la edad refleja que el servicio residencial y otras f6r-
mulas de convivencia agrupa un mayor nimero de personas a medida que aumenta la edad
de los mayores con DI.

En sintesis, la muestra de personas con alguna de las diversas subcategorias de DI mayo-
res de 45 anos presenta un predominio de varones (62,1%), con una media de edad de 52,9
anos, originarios en su mayoria de Castilla y Leon (90,7%), con domicilio en areas urbanas
(58,1%), casi todos solteros/as (97,6%), con un nivel cultural bajo, analfabetos en un 52,1%
de los casos, que nunca han trabajado (72,7%) o han desarrollado trabajos que no requie-
ren formacién profesional especializada (18,8%), en régimen de pensionistas (76,7%), con
retribuciones de tipo no contributivo (69,2%), cuyos padres han fallecido (50,7%), con uno
o mas hermanos (83,8%), sin hijos/as (96,8%), y conviviendo en ambito residencial (42,2%).
En mas de la mitad de los casos, en concreto en un 60,7%, han sido personas préximas al
sujeto con DI, principalmente familiares y profesionales, quienes han respondido a la entre-
vista, es decir, ellos han informado acerca de las necesidades y demandas y de todo aquello
relacionado con la CV de estas personas mayores con DI. Por lo que respecta a las variables
que describen la discapacidad, indican que del total de 377 personas con DI, un 17,2% pre-
senta Sindrome de Down, y un 11,1% afectacion fisica y DI, principalmente personas con
PC.
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Tabla 8. Distribucion de la muestra por la convivencia recodificada en funcién
del tipo de discapacidad desglosado, por género y por edad dicotomizada

DI DF
Edad Convivencia Down Otras PC ACV T %
V M V M VI IM]|V M

Sélo/a - - 4 1 1 - - - 6 1,6
Todas Familia propia - - 1 1 - - - - 2 0,5
Familia de origen 10| 9 | 42 25 716 1 - 100 | 26,5
N=377 Otras férmulas 30 8 45 16 8 | 3 - - 110 | 29,2
Servicio residencial 5 3 69 63 | 11| 8 - - 159 | 42,2
Sélo/a - - - - 1 - - - 1 0,6

45-50 Familia propia - - - - - - - - - -
Familia de origen 5 8 | 26 | 13 6| 6 - - 64 | 37,6
N=117 Otras férmulas 18 5 10 4 2 1 - - 40 | 23,5
Servicio residencial 1 2 30 27 4 1 - - 65 38,2
Sélo/a - - 4 1 - - - - 5 2,4
51-80 Fam. propia - - 1 1 - - - - 2 1,0
Fam. de origen 5 1 16 | 12 1 - 1 - 36 | 17,4
N=112 Otras férmulas 12 3 35 12 6 2 - - 70 33,8
Servicio residencial 4 1 39 36 7 - - 94 | 45,4

45 | 20 (161 | 106 |27 | 17 1 -

Totales o5 267 24 " 377 | 100

3.2.2. Descripcion de las frecuencias de las necesidades percibidas

3.2.2.1. Preocupaciones y necesidades percibidas

Presentamos, a continuacion, el analisis de la prevalencia de las preocupaciones y nece-
sidades percibidas por las 377 personas con DI que han cumplimentado la entrevista perso-
nal. Nos centraremos en las respuestas dadas a los siguientes apartados: las preocupaciones
y necesidades percibidas, las soluciones que consideran necesarias, las medidas y apoyos
institucionales requeridos o que se echan en falta, los problemas sefialados y los pensamien-
tos sobre el futuro.

En lo que respecta a las preocupaciones y necesidades percibidas por nuestros sujetos
(tabla 9 y grafico 1), se observa que las preocupaciones compartidas por un mayor nimero
de personas son las relacionadas con la salud personal (M = 1,45), seguidas por las relativas a
la existencia de barreras (M = 1,09), otras preocupaciones (M = 1,00), la falta de recursos de
servicios sociales (M = ,94), de recursos sanitarios (M =,91) y, por Gltimo, de recursos econo-
micos, dimension que presenta el menor ndmero de elecciones (M = .89).



PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE CASTILLA Y LEON

Tabla 9. Estadisticos de las preocupaciones y necesidades percibidas
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Estadisticos descriptivos
Salud Recursos Recursos R. servicios
personal econdmicos sanitarios sociales Barreras Otras Totales
N 377 377 377 377 377 377 377
Minimo 0 0 0 0 0 0 0
Maximo 8 5 8 8 8 8 42
Suma 547 337 343 355 410 377 2357
Media 1,45 ;80 0l 04 1,00 1,00 6,25
Desv. tip. 1,312 051 1,350 1,320 1,426 1,162 5,045
Asimetria 1,304 1,577 2,246 2,244 2,088 1,021 2,196
,126 ,126 ,126 ,126 ,126 ,126 ,126
Curtosis 2,519 3,556 6,295 7,126 5,660 6,078 7,886
,251 ,251 ,251 ,251 ,251 ,251 ,251
600
500
@ Salud personal
400 m R. economicos
300 OR. sanitarios
OR. serv. sociales
200
mBarreras
100 Otras

Gréfico 1. Frecuencias de respuestas de preocupaciones sobre salud personal, etc.

En lo relativo a las preocupaciones sobre la salud personal (tabla 10), los 285 casos va-
lidos proporcionan un total de 544 respuestas, siendo las mas frecuentemente compartidas
aquellas relacionadas con la salud general (62,5% de casos), la presencia de dolores (29,8%),
la dependencia de otras personas (26,7%), y las limitaciones funcionales personales (25,3%).
En conjunto, estos indicadores recogen el 75,5% del total de respuestas agrupadas en esta
dimensién de salud personal.
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Tabla 10. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones
sobre salud personal

Salud personal: N % resp % casos
Estado de salud general 178 32,7% 62,5%
Dolores 85 15,6% 29,8%
Dependencia 76 14,0% 26,7%
Limitaciones funcionales personales 72 13,2% 25,3%
Cuidados personales diarios 54 9,9% 18,9%
Aceptacion de mi situacion 35 6,4% 12,3%
Dificualtades para tomar la medicacién 18 3,3% 6,3%
Dificultades para acudir al tratamiento 10 1,8% 3,5%
Otras 16 2,9% 5,6%

Respuestas totales 544 100,0%

Nota: 92 casos perdidos; 285 casos validos.

Las preocupaciones y necesidades mas compartidas se relacionan con la existencia de
barreras (tabla 11), apartado que recoge un total de 382 respuestas, mencionadas por 202
casos validos, de los cuales un 41,2% mencionan las barreras arquitecténicas, un 32,7% las
barreras sociales, seguidas de la facilidad de transporte (26,5% casos), la aceptacion social
(24,8%) y la escasez de voluntariado (24,6%), principalmente.

Tabla 11. Frecuencias y porcentajes (resp./casos) de preocupac. barreras

Existencia de barreras: N % resp % casos
Barreras arquitecténicas 87 21,3% 41,2%
Barreras sociales 69 16,9% 32,7%
Facilidad de transporte 56 13,7% 26,5%
Aceptacion por parte de la sociedad 54 13,2% 25,6%
Escasez de voluntariado 52 12,7% 24,6%
Aceptacion por parte de la familia 37 9,1% 17,5%
Ayudas técnicas 24 5,9% 11,4%
Accesibilidad a edificios pdblicos 21 5,1% 10,0%
Otras 8 2,0% 3,8%

Respuestas totales 408 100,0%

Nota: 166 casos perdidos; 211 casos vélidos.

Si atendemos a la frecuencia de elecciones sefialadas por nuestros sujetos, le sigue el
apartado dedicado a otras preocupaciones (tabla 12), con un nimero total de 378 respuestas
dadas por 228 sujetos, y que agrupa principalmente las preocupaciones relativas al tipo de
convivencia que les deparard el futuro, es decir, dénde y con quien vivir (40,8% de los ca-
sos), futuro de la familia (39,5%), escasez de relaciones personales (26,3%), y la salida del
domicilio familiar 21,1%).
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Tabla 12. Frecuencias y porcentajes (resp./casos) de otras preocupaciones

Otras preocupaciones: N % resp % casos
Donde y con quién vivir en el futuro 93 24,6% 40,8%
Futuro de la familia 90 23,8% 39,5%
Escasez de relaciones personales 60 15,9% 26,3%
Salida del domicilio familiar 48 12,7% 21,1%
Problemas sociales 24 6,3% 10,5%
Proteccién juridica 11 2,9% 4,8%
Avances tecnolégicos 8 2,1% 3,5%
Problemas del movimiento asociativo 8 2,1% 3,5%
Otras preocupaciones 36 9,5% 15,8%
Respuestas totales 378 100,0%

Nota: 149 casos perdidos; 228 casos vdlidos.
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En relacion a los recursos de servicios sociales (tabla 13), la siguiente categoria mas
sefalada, la distribucion de las 358 respuestas aportadas por los 188 casos validos recoge
una frecuencia muy elevada para los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, recursos cuya
necesidad sefialan mds de la mitad de estas personas mayores con DI, concretamente un
56,9%. Asimismo, manifiestan preocupacién por contar con mds y mejores instalaciones so-
ciales (25,0%), servicios de alojamiento (23,4%), ayuda a domicilio (22,3%), y calidad de la
asistencia social (20,7%). Estos indicadores suponen el 77,9% del total de respuestas relativas

a recursos sociales.

Tabla 13. Frecuencias y porcentajes (resp./casos) de preocupac. servicios sociales

Recursos de servicios sociales: N % resp % casos
Servicios de apoyo al ocio y tiempo libre 107 29,9% 56,9%
M4s y mejores instalaciones sociales 47 13,1% 25,0%
Servicios de alojamiento 44 12,3% 23,4%
Ayuda a domicilio 42 11,7% 22,3%
Calidad de la asistencia social 39 10,9% 20,7%
Falta de informacion sobre estos recursos 35 9,8% 18,6%
Asesoramiento juridico 23 6,4% 12,2%
Apoyo en las gestiones administrativas 16 4,5% 8,5%
Otras 5 1,4% 2,7%

Respuestas totales 358 100,0%

Nota: 189 casos perdidos; 188 casos vélidos.

Los recursos asistenciales sanitarios (tabla 14), también suponen una importante fuente
de preocupacién para nuestros mayores con DI, y sobre los que han incidido 181 sujetos,
aportando un total de 341 respuestas. La calidad de la asistencia sanitaria (33,1%), la necesi-
dad de mds y mejores instalaciones sanitarias (32,0%), y la asistencia en el entorno hospita-
lario (24,9%) y en salud mental (20,4), son motivo de preocupacién frecuente para nuestros

sujetos.
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Tabla 14. Frecuencias y porcentajes (resp./casos) de preocupac. r. sanitarios

Recursos asistenciales sanitarios: N % resp % casos
Calidad de la asistencia sanitaria 60 17,6% 33,1%
Mas y mejores instalaciones sanitarias 58 17,0% 32,0%
Asistencia sanitaria hospitalaria 45 13,2% 24,9%
Asistencia en salud mental 37 10,9% 20,4%
Tratamiento de fisioterapia 34 10,0% 18,8%
Falta de informacién sobre estos recursos 33 9,7% 18,2%
Asistencia sanitaria domiciliaria 32 9,4% 17,7%
Dispositivos de apoyo y protésicos 29 8,5% 16,0%
Otras 13 3,8% 7,2%

Respuestas totales 341 100,0%

Nota: 196 casos perdidos; 181 casos vdlidos.

Por Gltimo, y en lo que respecta a las preocupaciones por los recursos econémicos (tabla
15), los 237 casos validos proporcionan un total de 337 respuestas, siendo la cuantia de las
pensiones el tema que mds preocupa, sefialado por un 56,2% de los casos. También la inde-
pendencia econémica (21,1%) y la situacién econémica familiar (16,0%) alcanzan porcenta-
jes de eleccion importantes, aunque mas bajos.

Interesa ahora conocer cudles son las soluciones que proponen los mayores con DI par-
ticipantes en el estudio para dar respuesta a estas necesidades senaladas.

Tabla 15. Frecuencias y porcentajes (resp./casos) de preocupac. r. econémicos

Recursos econémicos: N % resp % casos
Pension 134 39,8% 56,5%
Independencia econémica 50 14,8% 21,1%
Situacion econdmica familiar 38 11,3% 16,0%
Encontrar un puesto de trabajo 34 10,1% 14,3%
Subvenciones 31 9,2% 13,1%
Incapacidad laboral 22 6,5% 9,3%
Otras 28 8,3% 11,8%

Respuestas totales 337 100,0%

Nota: 140 casos perdidos; 237 casos vélidos.

3.2.2.2. Soluciones propuestas

En el apartado relativo a las soluciones propuestas (tabla 16), los 276 casos validos apor-
tan una gran variedad de propuestas, sobre un total de 1.501 respuestas, que se distribuyen
de la siguiente forma. La subida de pensiones es, sin duda, la solucién propuesta por un ma-
yor nimero de sujetos, casi en torno a la mitad de los participantes, un 48,2%. Le siguen, con
una proporcion de eleccién similar, los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre (37,7% ca-
sos), el incremento de la ayuda familiar (27,2%), y la ayuda para cuidados personales diarios
(26,8%), entre otras muchas y variadas soluciones que nuestros mayores con DI proponen
como respuesta a las necesidades y carencias detectadas en las distintas dreas de su vida.
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Tabla 16. Frecuencias y porc. (resp./casos) soluciones agrupadas por tematica

Soluciones propuestas: N % resp % casos
Salud personal:
Ayuda para cuidados personales diarios 74 4,9% 26,8%
Apoyo a los cuidadores/as informales 20 1,3% 7,2%
Recursos econémicos:
Subida de las pensiones 133 8,9% 48,2%
Incremento de la ayuda familiar 75 5,0% 27,2%
Incremento de las subvenciones 52 3,5% 18,8%
Reserva de puestos de trabajo 46 3,1% 16,7%
Promocién del empleo protegido 46 3,1% 16,7%
Adelantar la jubilacion 31 2,1% 11,2%
Recursos asistenciales sanitarios:
M4as y mejores instalaciones sanitarias 61 4,1% 22,1%
Profesionales mas especializados 50 3,3% 18,1%
Calidad de la asistencia sanitaria 37 2,5% 13,4%
Fisioterapia en la Seguridad Social 35 2,3% 12,7%
Mejora de apoyos y protesis 24 1,6% 8,7%
Recursos de servicios sociales:
Servicios de apoyo al ocio y tiempo libre 104 6,9% 37,7%
Mejora de los servicios de alojamiento 50 3,3% 18,1%
Promocién del voluntariado 44 2,9% 15,9%
Centros de dia 43 2,9% 15,6%
Mejora de la asistencia a domicilio 41 2,7% 14,9%
M4s y mejores instalaciones sociales 37 2,5% 13,4%
Calidad de la asistencia social 25 1,7% 9,1%
Incremento de la participacién asociativa 20 1,3% 7,2%
Existencia de barreras:
Supresion de barreras arquitecténicas 59 3,9% 21,4%
Facilidades de transporte 46 3,1% 16,7%
Aceptacion por parte de la sociedad 36 2,4% 13,0%
Promocién de viviendas adaptadas 30 2,0% 10,9%
Aceptacion por parte de la familia 30 2,0% 10,9%
Programas de cambio de actitudes 29 1,9% 10,5%
Mas y mejores ayudas técnicas 23 1,5% 8,3%
Campanias de imagen 15 1,0% 5,4%
Soluciones comunes:
Asistencia psicoldgica 42 2,8% 15,2%
Garantias de futuro 41 2,7% 14,9%
Mas y mejor informacion 33 2,2% 12,0%
Mas informacion sobre recursos 28 1,9% 10,1%
Apoyo legal y administrativo 22 1,5% 8,0%
Otras 19 1,3% 6,9%
Respuestas totales 1501 100,0%

Nota: 101 casos perdidos; 276 casos validos.

Si procedemos al andlisis de las soluciones por temas, las cuestiones relacionadas con
los recursos econémicos (383 respuestas), los recursos de servicios sociales (364 respuestas),
y las barreras arquitectonicas (268 respuestas) son las mas frecuentemente seialadas, y las
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que consideran que pueden aportar mas calidad a esta etapa de su vida. Soluciones que de-
berian ser tenidas en cuenta a la hora de planificar y poner en marcha recursos destinados a
este colectivo. Este amplio abanico de soluciones propuestas refleja, ademds, la escasez de
recursos existentes y la falta de cobertura a las necesidades que plantea el envejecimiento de
las personas con DI.

3.2.2.3. Medidas y apoyos requeridos

Las medidas y apoyos institucionales que nuestros mayores con discapacidad echan en
falta también han sido objeto de andlisis especifico (tabla 17). Los 203 casos vélidos arrojan
un total de 451 respuestas, entre las que destacan por su elevado porcentaje de eleccién el
incremento de los recursos de las asociaciones, medida demandada por casi un 40% de los
casos, y las actividades culturales, con un 36,9% de eleccién. El resto de los apoyos requeri-
dos presentan porcentajes de eleccion importantes y relevantes e igualmente similares en su
intensidad de demanda.

Tabla 17. Frecuencias y porc. (resp./casos) de medidas y apoyos institucionales

Apoyos requeridos: N % resp % casos
Incrementar los recursos de las asociaciones 81 18,0% 39,9%
Actividades culturales 75 16,6% 36,9%
Coordinacion entre las distintas administracio- 53 11,8% 26,1%
nes
Apoyo de los ayuntamientos 52 11,5% 25,6%
Apoyo de la comunidad 51 11,3% 25,1%
Igualdad de oportunidades 49 10,9% 24,1%
Actividades de formacion 44 9,8% 21,7%
Apoyos en el entorno 44 9,8% 21,7%
Otros apoyos institucionales 2 4% 1,0%

Respuestas totales 451 100,0%

Nota: 174 casos perdidos; 203 casos vélidos.

3.2.2.4. Pensamientos sobre el futuro

En relacion a los pensamientos sobre el futuro (tabla 18), apartado que recoge un total
de 650 respuestas, aportadas por casi la totalidad de los mayores participantes, 353 casos va-
lidos, se observa que un importante porcentaje de sujetos, un 31,2%, manifiesta no pensar en
el futuro. Asimismo, y con porcentajes de eleccion similares, los mayores con DI también ex-
presan que sus pensamientos se relacionan con seguir viviendo (22,9%), con una percepcion
de futuro positiva (22,1%), y con vivir con calidad de vida (19,8%). Si realizamos el analisis
de estas respuestas en funcion del matiz que reflejan, parece que la evitacién es el mecanis-
mo que predomina y que caracteriza a un 35,7% de las respuestas emitidas. Pero también
es preciso sefialar que no prima una visiéon negativa y pesimista del futuro, perspectiva que
aparece solo en un 13,5% de las respuestas. Si bien es cierto que aparece preocupacion ante
su futuro, también lo es que vivir con calidad, autonomia e independencia son perspectivas
que estan presentes en los pensamientos sobre el futuro de estos mayores.
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Tabla 18. Frecuencias y porc. (resp./casos) pensamientos futuro agrupados

Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos
Respuestas de evitacion:
Nada, no pienso en el futuro 110 16,9% 31,2%
Seguir viviendo 81 12,5% 22,9%
Vivir al dia 41 6,3% 11,6%
Preocupacion:
Con preocupacién, futuro incierto 44 6,8% 12,5%
Preocupacion por los hijos/as 8 1,2% 2,3%
Pesimismo:
Soledad 25 3,8% 7,1%
Triste 22 3,4% 6,2%
Aburrimiento 17 2,6% 4,8%
Pocas ganas de vivir 13 2,0% 3,7%
Mal, negro 11 1,7% 3,1%
Optimismo:
Bien, sin problemas 78 12,0% 22,1%
Resuelto 30 4,6% 8,5%
Otras respuestas:
Vivir con calidad de vida 70 10,8% 19,8%
Autonomia personal 29 4,5% 8,2%
Vida independiente 23 3,5% 6,5%
Dependerd del asociacionismo 13 2,0% 3,7%
Otros pensamientos sobre el futuro 35 5,4% 9,9%
Respuestas totales 650 100,0%

Nota: 24 casos perdidos; 353 casos validos.

3.2.2.5. Problemas senalados
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Por Gltimo, y en lo que respecta a los problemas sefialados (tabla 19), se recogen un total
de 844 respuestas para los 310 casos validos. Los mas frecuentes son los relacionados con la
salud (18,5%), problemas que sefalan la mitad de los sujetos (50,3%), seguidos de los rela-
tivos a presencia de ansiedad, tension, estrés y soledad, resefiados por un mismo porcentaje
de mayores con DI, 21,6%. El aburrimiento y la inseguridad son problemas emocionales que
también se recogen. Asi, pues, la salud fisica y mental parece que son las areas que generan
mas problemdtica. Pese a ello, el desanimo y la pérdida de ilusiéon por vivir no es un rasgo

que caracterice y defina a esta muestra de mayores.
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Tabla 19. Frecuencias y porc. (resp./casos) de problemas senalados

Problemas senalados: N % resp % casos
Problemas de salud 156 18,5% 50,3%
Ansiedad, tensién y estrés 67 7,9% 21,6%
Soledad 67 7,9% 21,6%
Aburrimiento 60 7,1% 19,4%
Inseguridad 57 6,8% 18,4%
Incapaz de tomar decisiones 53 6,3% 17,1%
Problemas de memoria 50 5,9% 16,1%
Timidez 39 4,6% 12,6%
Depresion 38 4,5% 12,3%
Miedo a la muerte 36 4,3% 11,6%
Sentimientos de inferioridad 32 3,8% 10,3%
No poder divertirme 28 3,3% 9,0%
Insomnio 27 3,2% 8,7%
Miedo a casi todo 25 3,0% 8,1%
No poder hacer amistades 24 2,8% 7,7%
Problemas sexuales 19 2,3% 6,1%
Malas condiciones en el hogar 14 1,7% 4,5%
Pocas ganas de vivir 11 1,3% 3,5%
Ideas de suicidio 10 1,2% 3,2%
No encontrar salida a mi situacién 10 1,2% 3,2%
Alcoholismo 4 ,5% 1,3%
Otros 17 2,0% 5,5%

Respuestas totales 844 100,0%

Nota: 67 casos perdidos; 310 casos validos.

3.3. Referencia a las entrevistas personal, familiar e institucional

Si la familia constituye el eje fundamental sobre el que gira la ayuda y atencién a las per-
sonas con discapacidad, en todas las etapas de la vida, vejez incluida, cualesquiera que sean
las estructuras y dindmicas de convivencia, también resulta necesario y urgente identificar
las necesidades percibidas, especialmente las relativas a la CV, tal y como son percibidas por
estas familias. El conocimiento de sus necesidades posibilitaria poner a su disposicion los ser-
vicios que precisen con la pretensién de que puedan ejercer su papel de cuidador/a de la for-
ma mas adecuada y con los menores riesgos para su salud y sus proyectos vitales. Asimismo,
entre los objetivos de este estudio se encuentra el contar con la informacién de los distintos
profesionales de las instituciones, asociaciones y centros, a los que pertenecen o en los que
reciben atencion estos mayores con DI. Ellos pueden ofrecer informacién complementaria y
sugerencias en torno a posibles lineas de actuacion de cara a la atencion de sus necesidades.
Con este prop6sito, un grupo de 61 familiares de las personas con DIy 198 profesionales han
participado en la investigacién. Por motivo de espacio, solo esbozaremos en estas paginas
algunos de los principales resultados recogidos en la entrevista familiar e institucional.

Los datos recogidos en la tabla 20 y el grafico 2, que recogen la frecuencia de respuestas
de las tres muestras a las variables criterio necesidades y preocupaciones percibidas, permi-
ten afirmar que son muchas y variadas las necesidades relativas a CV compartidas y conside-
radas como no satisfechas.
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Tabla 20. Frecuencias de respuestas de preocupaciones de las entrevistas personales,
familiares e institucionales

Preocupaciones y necesidades: Personas Familias Profesionales
Salud personal 547 144 553
Recursos econémicos 337 84 350
Recursos asistenciales sanitarios 343 124 431
Recursos de servicios sociales 355 147 407
Existencia de barreras 410 128 482
Otras preocupaciones 377 108 608
Totales 2.357 736 2819
N (Participantes) 377 61 198

El andlisis comparativo de las necesidades y preocupaciones mas compartidas nos in-
dica que el tema de la salud personal, tanto en lo relativo a la situacién de dependencia de
otras personas, las limitaciones funcionales personales como la ayuda para cuidados perso-
nales diarios, es la dimensién mds frecuentemente sefalada y que recoge mayor nimero de
respuestas en los tres grupos. En concreto, es la dimensién con mas necesidades percibidas
por los mayores con DI, con un 23,2% sobre el total de respuestas, y la segunda dimension
para el caso de las familias (19,5%) y profesionales (19,6%).

Asimismo, otro aspecto a destacar es la elevada frecuencia con que coinciden en sefa-
lar su preocupacion por las barreras arquitectonicas y por las barreras sociales. Este apartado
representa el segundo grupo de necesidades mas percibidas por las personas con DI (17,4%),
y la tercera dimension mds senalada en el caso de familiares (17,4%) y profesionales (17,1%).
Todos ellos muestran similar preocupacién por el transporte adaptado y la eliminaciéon de
barreras arquitectonicas asi como por la aceptacién por parte de la sociedad. En el resto de
dimensiones también se observa bastante sintonia, especialmente entre familias y profesiona-
les. Entre estos dos colectivos existe gran coincidencia en el orden de preferencia, si atende-
mos a las medias de eleccién.

Por Gltimo, este analisis comparativo permite confirmar que asi como para las personas
con DI es la salud la dimensién que mas les preocupa (17,4% del total de necesidades se-
faladas), para las familias son los indicadores relacionados con los servicios sociales (20%),
principalmente los relativos a ocio y tiempo libre, ayuda a domicilio e instalaciones sociales.
En cambio, la distribucion de las necesidades percibidas por los profesionales sitda en lugar
preferente los temas relacionados con el futuro de las personas con DI y la escasez de rela-
ciones personales (22,6%).
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Grafico 2. Frecuencias de respuestas de preocupaciones sobre salud personal, etc.
de las entrevistas personales, familiares e institucionales

3.4. Discusion y sugerencias

La realidad sociodemografica del colectivo de personas con DI que llega a la etapa de
la vejez que, con una esperanza de vida creciente, cada vez es mas numeroso y plantea mas
demandas, requiere el conocimiento riguroso y exhaustivo de dicho proceso, para asi poder
plantear un abanico de respuestas que responda a las mdltiples necesidades percibidas y
detectadas. Con este objetivo, el analisis de las preocupaciones relativas a CV ha puesto de
manifiesto que aquellas relacionadas con el estado de salud personal (tabla 10) son las mas
frecuentemente sefaladas y compartidas por los mayores con DI. Un total de 285 personas,
de las 377 que conforman la muestra, han puesto de manifiesto que el estado de salud gene-
ral, los dolores y los trastornos o limitaciones funcionales que impiden la realizacion de las
actividades de la vida diaria de forma auténoma les preocupan especialmente. La funciona-
lidad 6ptima y la minimizacién de sus repercusiones constituyen para estas personas factores
de vital importancia. La ausencia de bienestar fisico implica una pérdida transitoria o perma-
nente de CV, genera conductas inadaptadas y afecta no sélo a la persona con DI, sino tam-
bién al entorno que la rodea. De hecho, es uno de los aspectos que mas preocupa a los fa-
miliares que han respondido a la entrevista, al igual que a los profesionales que les atienden
(tabla 20). Es légica esta preocupacion dadas las importantes carencias encontradas en los
servicios sanitarios, tanto en los recursos disponibles como en la atencién proporcionada y
dispensada por los profesionales que tratan con este colectivo (Heller, 2009; Moya, 2006;
Novell et al., 2008). Si estas personas mayores con DIy sus familias no cuentan con recursos
adecuados para dar respuesta a estos problemas sin duda que su CV se vera muy mermada.
La mayor parte de las tareas de asistencia y prestacion de cuidados derivados de estos proble-
mas de salud recae en estos familiares, cuidadores informales se les denomina, y estan car-
gadas de estrés y tienen efectos muy negativos en el cuidador/a. Ademas, estos cuidadores/as
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familiares, padres o hermanos/as principalmente, y preferentemente mujeres, son en su ma-
yoria personas de mediana o avanzada edad, de hecho, ya se habla de envejecimiento fami-
liar simultaneo (Gilbert, Lankshear y Peterson, 2008) y, por consiguiente, las tareas de apoyo
y cuidado de sus familiares con DI se tornan mas dificiles y complicadas. En este sentido, una
de las soluciones mas demandadas por los mayores con DI de estudio es la ayuda para cui-
dados personales diarios. Este tipo de ayuda permitiria no sélo que la persona con DI reciba
una adecuada atencion sino que ademas posibilitaria su permanencia en el entorno familiar.

De hecho, dénde y con quien vivir en el futuro, el futuro de la familia y la posible salida
del domicilio familiar, son otra de las fuentes de preocupaciéon mas senaladas por todos los
grupos entrevistados, personas, familias e incluso profesionales. En la bibliografia especiali-
zada este futuro de las personas con DI ocupa un lugar preferente. La necesidad de planear
el futuro resulta un tema prioritario ante ese envejecimiento simultdneo que aparece en
padres, hijos, y que también se extiende a hermanos. La media de edad de estos mayores
es de 52,9 anos, y en la mitad de los casos ambos progenitores han fallecido. En el resto, la
edad de padres o cuidadores estd préxima a los 80 afnos. Ademads, los datos relativos al tipo
de convivencia muestran que casi las tres cuartas partes de estas personas con discapacidad
mayores residen fuera de su familia de origen, bien en residencia o en otro tipo de ambitos
(pisos asistidos, centros especificos, etc.). Posiblemente nos encontremos ante una situacion
de crisis en el cuidado, ya que las familias se encuentren menos capacitadas para absorber
y responder a las necesidades de estas personas con DI que envejecen. Desde hace varios
anos se viene alertando que la reduccion demografica, la crisis intergeneracional, el cambio
en la estructura familiar y el debilitamiento de las redes familiares y sociales mas tradiciona-
les son factores que interfieren negativamente en la capacidad cuidadora y debilitan la CV
individual y familiar. Esta situacién de cuidado se agrava adin mas dado el importante desfase
de los apoyos derivados de las politicas sociales vigentes destinadas a este colectivo de per-
sonas con discapacidad mayores (Rodriguez-Aguilella, 2011). El hecho de que estas personas
permanezcan dentro de su entorno individual, familiar y social constituye, en un principio,
un factor propiciador de satisfaccién y CV. Sin embargo, si los recursos no son suficientes ni
adecuados poco podemos avanzar hacia ese Modelo de Capacitacion Familiar o Calidad de
Vida Familiar (Turnbull, 2003; Turnbull, Summers, Lee y Kyzar, 2007), que plantea como reto
la participacion activa de la familia a la hora de reconocer sus necesidades y prioridades y
elaborar su propio plan de accion.

Otro de los temas que aglutina un mayor ndimero de respuestas son las necesidades rela-
cionadas con la existencia de barreras, percibidas con una frecuencia elevada y con bastante
sintonia entre personas, familias y profesionales (tablas 11 y 20). Las barreras arquitectonicas
y sociales, las facilidades de transporte y la aceptacion por parte de la sociedad es un tema
que les sigue preocupando pese a los afnos de vigencia de las politicas activas de equipara-
cién de oportunidades, los disefos universales, las campafas de sensibilizacion, etc. Parece,
por tanto, que estas medidas, que sin duda han aportado mejoras considerables en la CV de
personas con discapacidad y mayores, ain no cubren suficientemente las mas importantes
necesidades de este sector de poblacién. La heterogeneidad de la normativa existente en este
terreno, la dispersion de competencias, la amplitud y variedad de sectores implicados, las
implicaciones econémicas y la necesidad de un cambio profundo de mentalidad en la so-
ciedad, pueden ser motivos que expliquen la falta de cobertura de estas condiciones basicas
de accesibilidad (Aguado et al., 2007). No debemos olvidar que la plena integraciéon social
de nuestros mayores y la mejora del bienestar y calidad de sus vidas pasa por la eliminacién
de estas barreras. De hecho, es una de las soluciones que proponen con mas frecuencia los
mayores con DI participantes en este estudio (tabla 16).
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A las anteriores necesidades y preocupaciones sefaladas se anaden las relativas a los
recursos de servicios sociales, en concreto, la insatisfaccién con los servicios de apoyo al
ocio y tiempo libre, la cantidad y calidad de las instalaciones sociales, el servicio de ayuda
a domicilio y los servicios de alojamiento y asistencia social (tabla 13). Se da el caso de que
este tipo de recursos se corresponden con una de las soluciones mas demandadas (tabla 16)
por nuestros mayores con DI y constituyen para las familias la principal fuente de preocu-
pacion (tabla 20). Estas actividades de ocio, que suponen una de las principales fuentes de
bienestar para cualquier individuo en todas las edades, en las personas mayores con DI se
convierten en un valioso potencial para el mantenimiento de la salud fisica y mental y del
apoyo social. El ocio posibilita el contacto con el grupo de iguales, incrementa los lazos so-
ciales, aumenta la motivacién del sujeto, le aporta sentimientos de competencia y autocon-
trol y tiene repercusién positiva en el plano familiar y social (Badia, 2006; FEAPS, 2007). Es
necesario un cambio de estructuras y procesos que permitan el acceso de las personas con
DI de edad a los servicios de apoyo y promocién del ocio y tiempo libre que se prestan en la
comunidad. Para ello, es preciso asegurar la accesibilidad fisica, comunicativa y social a los
distintos contextos de ocio ya que estas actividades deben situarse en el mismo contexto de
la vida de ocio de las personas sin discapacidad. En este sentido, los servicios y programas
que se ofrezcan deben estar orientados a la normalizacion, la participacién en la comunidad
y la autodeterminacion.

En definitiva, todos estos datos relativos a necesidades y preocupaciones percibidas en
el ambito del envejecimiento de las personas con DI, resultados que presentan gran coinci-
dencia con los aportados por los estudios publicados en nuestro entorno, y en la linea de los
recientemente publicados por la OMS (2011), en su Informe Mundial sobre Discapacidad,
ponen de relieve la urgencia de importantes replanteamientos de los sistemas de atencién y
de provisién de servicios, especialmente en este momento de crisis, en el que los apoyos y
recursos que provienen de la Ley de Dependencia se encuentran en fase de estancamiento.
Entre las posibles lineas de actuacién ya hace tiempo que apuntamos la necesidad de co-
ordinacién entre los distintos servicios de modo que tengan garantia de continuidad en el
seguimiento de sus necesidades (Aguado et al., 2007). Las pautas de intervencion deberian
dirigirse a ambitos variados:

* Ayudas centradas en el hogar o en el entorno, combinando los multiples servicios
disponibles (atencién domiciliaria, teleasistencia, centros de dia, servicios de respiro,
programas de apoyo a familiares y cuidadores/as, etc.).

e Prioridad de la ayuda a domicilio, adaptada a las necesidades de los usuarios y de la
unidad familiar, por tanto flexibles en cuanto a horarios y tareas, favoreciendo asi la
permanencia de la persona con DI mayor dentro de su entorno familiar.

e Servicios de ocio y tiempo libre integrados dentro de los recursos existentes en la
propia comunidad, variados y adaptados, que permitan a las personas con DI mante-
nerse lo mas activas posibles.

* Dispensar apoyo integral y continuado al cuidador/a principal, promover su satisfac-
cién personal en relacion al trabajo y favorecer su participacion dentro del equipo
multidisciplinar. En definitiva, reconocimiento de la importancia y valor social de los
cuidadores/as como participantes indispensables del sistema de cuidados.

e Alternativas residenciales que den respuestas a las variadas necesidades de este co-
lectivo. Por ejemplo, ambitos residenciales que permitan estructuras conjuntas de
cohabitacion: personas mayores sin discapacidad conviviendo con personas con DI
mayores; acogimiento familiar remunerado, etc. Estas alternativas residenciales o



PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL DE CASTILLA Y LEON 119

cualquier otra de caracteristicas similares presentan la ventaja, frente al internamien-
to en centros residenciales, de favorecer la permanencia en un ambiente mas familiar
y, en algunos casos, en el entorno fisico habitual de la persona mayor con DI.
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