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Resumen

El estudio explora las correlaciones entre Calidad de Vida (CV) y el indice de Intensidad de los
Apoyos en una muestra no probabilistica de 38 personas con discapacidad intelectual de un
Centro ocupacional en Benalmadena (Espafia). Asimismo, se estudia la influencia del género,
la edad y la cronicidad en el servicio. Método: disefio no experimental con enfoque
cuantitativo en el que se recogieron datos a través de dos instrumentos: la Escala de
Intensidad de los Apoyos SIS-A (Thompson et al., 2004; adaptacion espafiola por Verdugo,
Arias e Ibafiez, 2007) y la Escala GENCAT (Verdugo et al., 2009). Resultados: se ha encontrado
una correlacion fuerte entre las necesidades de apoyo de las personas y su Calidad de Vida,
especialmente en algunos dominios. Las necesidades de apoyo resultan un fuerte predictor
de la Autodeterminacion, asi como del indice general de la Calidad de Vida de las personas

con discapacidad intelectual en un dmbito institucionalizado como es un Centro ocupacional.

Palabras clave: calidad de vida, discapacidad intelectual, necesidades de apoyo, centros

ocupacionales, autodeterminacion

Abstract

The study explores the correlations between Quality of Life (QoL) and the Support Intensity
Index in a non-probabilistic sample of 38 people with intellectual disabilities from an
occupational Centre in Benalmadena (Spain). Likewise, the influence of gender, age and
chronicity in the service is studied. Method: non-experimental design with a quantitative
approach in which data were collected through two instruments: Supports Intensity Scale SIS-
A (Thompson et al., 2004; Spanish adaptation by Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) and GENCAT
Scale (Verdugo et al., 2009). Results: a strong correlation has been found between people's
support needs and their Quality of Life, especially in some domains. Support needs are a
strong predictor of Self-determination, as well as the general index of Quality of Life (QolL) of
people with intellectual disabilities in an institutionalized environment such as an

Occupational Centre.

Keywords: quality of life, intellectual disability, support needs, occupational centres, self-
determination
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La discapacidad intelectual no es algo que se
tenga, como los ojos azules o mal corazdn.
Tampoco es algo que eres, como ser bajo o
delgado. No es un trastorno médico... ni es un
trastorno mental... se refiere a un estado
particular de funcionamiento que comienza en la
infancia, es multidimensional y se ve afectado
positivamente por apoyos individualizados

Ruth Luckasson y otros.
Manual de la AAIDD, 10.% Edicidén. 2002
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1. Introduccion

Este Trabajo Fin de Grado se ha orientado a la busqueda de respuestas a las necesidades
percibidas por el estudiante en su carrera profesional en el campo de las discapacidades
intelectuales y del desarrollo. Dichas necesidades se sostienen en determinados problemas

derivados de la practica del Trabajo Social con individuos, grupos y familias.

Los problemas, a menudo, forman parte del campo de las ideas y las abstracciones. Por tanto,
uno de los resultados esperados de este Trabajo es conseguir operativizar dichas ideas en
forma de un marco tedrico, conceptual y filoséfico que oriente la intervencion junto a las
personas a las que acompafiamos a diario. Como el formato elegido es el de investigacién
social auspiciamos mas preguntas que certezas, pero en el proceso de discusidn critica
esperamos encontrar evidencias para alcanzar algun conocimiento sobre la realidad que

pretendemos transformar.

La intervencidn junto a personas con DID en situacién de dependencia en centros de servicios
sociales especializados, como la Unidad de estancia diurna con terapia ocupacional en la que
se ha desarrollado el estudio, forma parte de la red de centros y servicios del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia (SAAD). El sistema prevé que estos servicios se
integren dentro de la red de Servicios Sociales de las respectivas Comunidades Auténomas
espafiolas, formada a su vez por centros privados concertados y de titularidad publica que

ostentan Entidades Locales y Autondmicas.

Los servicios y prestaciones de la red se encuentran amparados por las previsiones contenidas
en la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a
las personas en situacion de dependencia. La aprobacion de esta Ley supuso un hito histérico
al reconocer el Derecho subjetivo al acompafiamiento a través de servicios y prestaciones para
gue aquellas personas en situacion de dependencia pudieran vivir sus vidas de una manera lo
mas autédnoma posible y en un marco de elecciones personales. Su integracién en el llamado
Cuarto Pilar del Estado del Bienestar ha supuesto un paso mas en el reconocimiento de
Derechos a colectivos como el de personas mayores y personas con discapacidad intelectual.
El Derecho a vivir con apoyos, entre otros. Veremos, mds adelante, la importancia y carga

simbdlica de esta circunstancia.
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En el caso de esta investigacidn, el marco elegido ha sido el Centro Ocupacional Municipal,
titularidad del Ayuntamiento de Benalmadena, Malaga. El ecosistema social de esta red de
centros suele encontrarse formado por centros privados, promovidos por entidades del Tercer
Sector de Accidn Social. Sin embargo, ya en 1983 el Ayuntamiento de Benalmadena promueve

este proyecto social dirigido a la ciudadania con discapacidad intelectual del municipio.

La tematica elegida para la investigacion, la relacién entre Calidad de Vida y los sistemas de
apoyos que proponemos para las personas, obedece fundamentalmente al interés por
mostrar evidencias empiricas de las relaciones dindmicas que se establecen entre ambos
constructos, Calidad de Vida y Paradigma de los apoyos. Asimismo, estudiar las correlaciones
gue pueden existir entre estas y determinadas variables moderadoras o mediadoras como
pueden ser la cronicidad en los recursos, el sexo, o la edad nos sugeria un asunto de interés

para la investigacion.
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1.1. Justificacion y fundamentacion

Se nos antoja necesario seguir analizando la praxis profesional del Trabajo social en base a
evidencias. Si abordamos la intervencidn en la Discapacidad Intelectual y tenemos en cuenta
el desarrollo cientifico, técnico y académico de esta disciplina en este dmbito a nivel nacional
e internacional, mucho mas obligada es la necesidad de buscar dichas evidencias para orientar

nuestra practica, ya sea con individuos, grupos o familias, sin olvidar la vertiente comunitaria.

En efecto, contamos con instrumentos cientificos validados y con propiedades psicométricas
validas a la hora de contemplar diversos ambitos en las necesidades de apoyo de las personas
y en los dominios de Calidad de vida personal y familiar. En ellos debemos apoyarnos para
buscar esas evidencias para generar el conocimiento cientifico, un corpus tedrico que oriente

nuestra practica.

El presente trabajo de investigaciéon comienza con un recorrido por los constructos de
Discapacidad intelectual, Calidad de Vida y Paradigma de los apoyos, recogiendo el profuso
trabajo a lo largo de mas de un siglo de la Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), asi como las aportaciones en definicién, clasificacion y
desarrollo de marcos tedricos por parte de los grandes «clasicos» en la investigacion acerca
de la Discapacidad intelectual en Ciencias Sociales como son Robert Schalock, Ruth Luckasson,
Miguel Angel Verdugo o Michael Wehmeyer, por citar sélo algunos de los nombres que han
contribuido a que hoy la dimensidén sociocultural de la Discapacidad se enfoque a las
relaciones que se establecen entre las caracteristicas personales y la interaccion con el

contexto y no Unicamente en las deficiencias de la persona.

Continuaremos con la definicién de los paradigmas de vanguardia en el terreno de las DID
para utilizarlos como marco tedrico para realizar las evaluaciones que sustentan este trabajo
de investigacidn, reflejadas a través del indice de necesidad de apoyos de la muestra, asi como

el indice de Calidad de Vida.

No menos trascendente resultara el andlisis del estado de la cuestion en el ambito de la

Calidad de Vida y la incidencia de otras variables en ella, en el &mbito académico.

En definitiva, la percepcidn social actual acerca de la Discapacidad acepta que el éxito de las

personas en su conducta adaptativa es sensible a la intervencidon social, evidencia que

13
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trataremos de refrendar en estas paginas a través de un analisis de correlaciones entre el
sistema de apoyos y la Calidad de Vida en las personas en el contexto de un centro de servicios
sociales especializados destinado a personas con Discapacidad intelectual en situacién de

dependencia.

1.2. Objetivos de la investigacion

Los objetivos de este trabajo de investigacidn serdn los siguientes:

Objetivo general: Analizar la relacién entre la calidad de vida y las necesidades de apoyo en

personas adultas con discapacidad intelectual en un Centro Ocupacional.

Objetivo especifico 1: Evaluar la influencia de las necesidades de apoyo en los diferentes

dominios de Calidad de Vida.

Objetivo especifico 2: Explorar la relacion entre la autodeterminacién y las necesidades de

apoyo en personas con Discapacidad intelectual.

Objetivo especifico 3: Examinar la influencia de variables demograficas (género, edad vy

cronicidad en el servicio) en la relacién entre Calidad de Vida y necesidades de apoyo.

14
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2. Marco teorico

2.1. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Si bien los esfuerzos por definir, nombrar y sistematizar el constructo tedrico de lo que
entendemos hoy por Discapacidad Intelectual (DI) comenzaron hacia 1876 con la fundacidn
de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), los tres
elementos esenciales para su comprensién, diagndstico y definicién se han mantenido
invariables desde hace seis décadas: limitaciones en el funcionamiento intelectual,
limitaciones en la conducta adaptativa y su aparicién a una edad temprana. (Schalock et al.,

2021b).

Asi, hoy consideramos la DI como un constructo, es decir, una idea abstracta formada por
partes organizadas y que forma parte de un fendmeno observable. El constructo es una idea
y por si misma no es medible, a no ser que se utilicen indicadores representativos (Wehmeyer

et al., 2008).

Asi, la definicion operacional de la Discapacidad Intelectual nos habla de un fendmeno
observable y medible, util para la clasificacidn y el diagnéstico y caracterizado por limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, manifestada en las
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes
de la finalizacion del periodo de desarrollo, establecido en los 22 afios (Schalock et al., 2021b;
Wehmeyer, 2021). Esta es la definicidon que en la actualidad se encuentra vigente, enunciada
por la AAIDD en la 122 edicidon de su manual y con amplio consenso sobre el constructo en el

ambito académico y técnico.

Ahora bien, en la definicién de la DI debemos tener en cuenta una serie de supuestos para

una correcta aplicacién de esta (Schalock et al., 2021a):

- Las limitaciones de la persona deben tenerse en cuenta en un entorno comunitario
tipico para el individuo y sus caracteristicas.

- Para una evaluacion valida debe considerarse tanto factores culturales, lingtisticos
como las diferencias entre los factores comunicativos, motores y conductuales.

- Las personas cuentan con limitaciones, pero también fortalezas. Ambas coexisten.

15
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- Los esfuerzos por describir las limitaciones deben tener el propdsito de establecer un
perfil de necesidades de apoyo.
- Contando con apoyos personalizados en un periodo sostenido en el tiempo, el

funcionamiento de las personas con DI generalmente mejorara.

2.2. MODELOS Y ENFOQUES DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

2.2.1. Eltransito al modelo actual

Las concepciones y paradigmas entorno a la discapacidad intelectual han transitado desde el
modelo tradicional, -desde el que a las personas con deficiencias se las consideraba
imperfectas e incluso indeseadas-, hasta el modelo imperante en nuestros dias, el modelo bio-
psico-social asumido con distintas denominaciones por diversos autores y enunciado en la
Clasificaciéon Internacional de Funcionamiento de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,

2001).

En definitiva, se asume que tan importante son los factores contextuales, como los personales
y ambientales, y el papel social supone una de las principales barreras para que las personas

puedan enfrentarse a las deficiencias que presentan con garantias de éxito personal y social.

El modelo tradicional, -médico, rehabilitador o biomédico-, presupone que el principal
problema es la deficiencia o enfermedad que la persona sufre. Incluso, el cambio en las
politicas publicas se suponia dirigido a conseguir mejores y mas eficientes atenciones

sanitarias y profesionales.

El modelo social asume, en cambio, que el principal problema esta en la integracion social de
las personas, poniéndolas en el centro de la intervencidn, reconociendo los Derechos con los
gue cuentan y asumiendo que la principal barrera para el éxito de esa integracién son las

barreras sociales (OMS, 2001).

En definitiva, el modelo social de la discapacidad pone a las personas en relacién con el
entorno, sus condicionantes emocionales y de salud, y clasifica los apoyos que cada una de las

personas con DI necesita para alcanzar un mejor funcionamiento humano.
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2.2.2. Enfoque holistico de la Discapacidad Intelectual

No obstante, el constructo de DI sigue siendo altamente complejo y debe abordarse desde
distintas perspectivas. Una perspectiva biomédica centrada en causas genéticas y psicoldgicas
de la DI. Una perspectiva psicoeducativa que referencia las limitaciones de la conducta
adaptativa de las personas con DID. Una perspectiva sociocultural, que explica los
componentes de las relaciones contextuales de las personas con DID, incluyendo creencias y
lenguaje y las distintas respuestas en base a esas interacciones. Una perspectiva de la justicia
y de Derechos, por la que todas las personas cuentan con los mismos Derechos,

independientemente de que hayan recibido o no un diagndstico de DI (Schalock, 2018).

Debido a la asuncidn de este modelo socio ecoldgico y holistico de la discapacidad, basado en
distintas perspectivas para su comprension y complementado con un paradigma de apoyos
en su abordaje, la definicidn de las necesidades de apoyo con las que cuentan las personas en
su funcionamiento intelectual y sus habilidades adaptativas presenta una especial relevancia

en el disefio de las politicas publicas.
2.2.3. Las Politicas publicas de vanguardia

El enfoque publico de politicas orientadas a la discapacidad intelectual se ha ido viendo
progresivamente influenciado por el cambio y la transformacién social, es decir, por aquella
perspectiva sociocultural de la DI. Las creencias y relaciones sobre las personas con DI no son
las mismas que hace 150 afios, pero, a resultas de un breve analisis legislativo o sobre politicas
actuales, en proporcidon al tiempo se han transformado mucho mas profundamente en los

ultimos 30 afios que en los anteriores siglos.

Existen mds o mejores servicios orientados a la especialidad, pero las Administraciones
Plblicas deben evaluar cémo las politicas inciden realmente en la vida de las personas y en

los resultados de su funcionamiento.

Buena muestra de la transformacion social en cuanto a las relaciones, creencias y una nueva
evaluacidn sobre las necesidades de las personas con Discapacidad Intelectual es la Estrategia
estatal para un nuevo modelo de cuidados en comunidad (Ministerio de Derechos Sociales,
Consumo y Agenda 2030, 2024). La Estrategia se dirige, fundamentalmente, a personas que

tradicionalmente se han visto atendidas desde una cultura basada en el asistencialismo y a
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través de instituciones con el Unico motivo de que necesitaban apoyos especificos y/o
cuidados. Resulta obvio que incluye como uno de los colectivos diana a las personas con

discapacidad, ya que tradicionalmente se las ha atendido desde instituciones colectivas.

Asi, el proceso de desinstitucionalizacion se configura como un cambio de paradigma cultural,
técnico y politico, en el que se prevé realizar los cambios necesarios para transitar hacia un
modelo basado en los Derechos Humanos, en los que las personas puedan ser acompafadas
mediante apoyos centrados en ellas; estos respeten su voluntad y elecciones; y promuevan la
verdadera atencién comunitaria. En definitiva, hablamos de los principios del paradigma de
apoyos, y de los planes centrados en la persona. En el objeto de la estrategia no se ha olvidado
la referencia especifica a dominios que se abordardn especificamente en este trabajo, como

el de Autodeterminacion.

Cuando la nueva estrategia habla del transito a un modelo de atencidén comunitaria frente a
un modelo basado en instituciones lo hace basandose en estudios con evidencias de las claras

ventajas de un modelo sobre otro.

Mansell y Beadle-Brown (2011) resumian en varias las ventajas de un modelo basado en

comunidad frente al modelo tradicional, basado en instituciones:

a) Laatencién comunitaria es coherente con la nueva perspectiva sociocultural dentro de
una atencion holistica de la Discapacidad intelectual. Promueve una mejor calidad de
vida individual y familiar.

b) Esto es aplicable a instituciones tradicionales, ya existentes, o a nuevas instituciones.

c) La atencion comunitaria no tiende a ser mas costosa cuando los resultados se miden
en base a indicadores de cambio en las personas.

d) El éxito de la atencién comunitaria dependerd de la definicién, disefio de los servicios

y de los apoyos que se prestan a las personas.
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2.3. PARADIGMA DE APOYOS

Retomando la clasificacion de la Discapacidad Intelectual (DI) en un modelo socio ecolégico,
el paradigma de los apoyos se centra en el ajuste entre las personas y su entorno y
conceptualiza la discapacidad como la expresién de las limitaciones en relacién con un

contexto social concreto de la persona.

Hoy no se entiende la definicion y clasificacion de la DI sin la planificacién de los apoyos. La
incorporacion de la Escala de Intensidad de los Apoyos (Thompson et al., 2004) como medida
estandarizada en el proceso de la evaluacion de las necesidades de las personas y la proclama
de que con tipos e intensidades de apoyo adecuados todas las personas pueden tener
resultados exitosos en todo contexto han supuesto un cambio de visidn definitiva en el campo

de la DI (Wehmeyer, 2021).

Desde la clasificacidn realizada en 2002 por la AAIDD de DI, en la que se definen los apoyos
como recursos para la promocion del desarrollo integral, el bienestar personal y la via para la
mejora del funcionamiento individual (Luckasson et al., 2002), todas las subsiguientes han ido
dirigidas a poner de relevancia el papel de los apoyos, laimportancia del contexto y las propias
practicas profesionales dirigidas a la mejora de la calidad de vida de las personas con

discapacidad intelectual y del desarrollo.

Los caminos comunes entre los constructos de Calidad de Vida y de un sistema individualizado
de apoyos obedecen a una profusa red de sinergias que desembocan en practicas basadas en

la evidencia que resultan transformadoras en el acompafiamiento de las personas.

En anteriores trabajos podemos encontrar relaciones entre los avances conceptuales, las
practicas profesionales, las politicas publicas y los resultados de las personas. Unicamente
estableciendo una linea coherente entre todos esos elementos podremos obtener resultados
positivos con las personas. Por ejemplo, las practicas basadas en la autodeterminacion son
generadoras de transformaciones y aumentan la calidad de vida contribuyendo a que el
contexto sea facilitador de unos resultados exitosos y no una barrera al desarrollo de las

personas (Vicente et al., 2018).
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Figura 1. Modelo multidimensional del funcionamiento humano
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Fuente: elaboracion propia, a partir de Schalock (2009)

Los propésitos de la clasificacion de la discapacidad intelectual han abandonado el diagndstico
segregador de otros tiempos en favor de la definicién de unos apoyos individualizados en
funcion de los niveles de comportamiento adaptativo, el estado de salud y factores
contextuales como pueden ser el tipo de recursos que acompafan a las personas. A mayor
abundamiento, la definicidon de un sistema de apoyos adecuados a las personas contribuird a
un mejor funcionamiento personal y social y por ende, a una mejora en diversas dimensiones

de la calidad de vida (Schalock, 2009; Verdugo et al., 2021; Schalock et al., 2021).

2.4. CALIDAD DE VIDA

La definicidn de un constructo como el de la calidad de vida ha centrado los esfuerzos de los
profesionales de la intervencidn, organizaciones, familias y comunidad cientifica que abordan
el acompanamiento a personas con discapacidad intelectual. Parece ser que en nuestro

camino debemos tender hacia ella, pero équé es la calidad de vida?
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El concepto se ha venido abordando durante las ultimas décadas como la expresién de lo que
las personas valordbamos y desedbamos y ha ido evolucionando en el terreno del
acompafiamiento a las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) hacia la
evaluacién de aquellos resultados personales que resultan exitosos para las mismas a partir

de planes de apoyos individualizados que respondieran a sus metas personales.

Asumiendo los principios del modelo de calidad de vida enunciado por Schalock y Verdugo,
las variables contextuales (definicién de servicios, por ejemplo), personales (ajuste en la
conducta adaptativa) y los apoyos asociados a los indicadores centrales de calidad de vida

vienen a coadyuvar con unos resultados personales mas exitosos (Schalock y Verdugo, 2007).

Concluyendo, la definicién de calidad de vida se articula como un estado deseado de bienestar
personal que es multidimensional; cuenta con propiedades universales y otras relacionadas
con la cultura; posee componentes objetivos y subjetivos; se encuentra influenciada por
factores personales y ambientales (Verdugo, Gomez y Arias, 2007; Schalock, 2007, 2009;
Gbémez et al., 2010).

El modelo se encuentra constituido por ocho dimensiones cuya evaluaciéon debe tomarse en
consideracién: bienestar fisico, emocional y material, relaciones interpersonales, inclusién

social, desarrollo personal, derechos y autodeterminacion.

Figura 2. Estructura del modelo de Calidad de Vida
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Fuente: elaboracion propia, segin Shalock y Verdugo, 2007

Este modelo de calidad de vida se ha adaptado ampliamente al trabajo junto a las personas
con DID, pero no se circunscribe Unicamente a este colectivo, sino que suele utilizarse en la
evaluacion de calidad de vida individual en distintas situaciones de vulnerabilidad social, con
usuarios de Servicios Sociales, por ejemplo, mediante el uso de escalas estandarizadas

disefiadas al efecto, tal como la Escala GENCAT (Verdugo et al., 2007, 2009).

2.5. TENDENCIAS ACTUALES: POR QUE UN ANALISIS ENTRE EL SISTEMA DE
APOYOS Y CALIDAD DE VIDA

Dado que la discapacidad es resultado de la interaccién de las caracteristicas de una persona
con los ambientes en que esta se desenvuelve, la investigacion mas reciente se estd dirigiendo
a identificar qué factores personales y ambientales pueden influir o predecir los resultados

personales relacionados con calidad de vida.

La asuncién del paradigma de apoyos nos conmina a reducir la discrepancia entre las
capacidades de la persona y las demandas del entorno. Por otro lado, el paradigma de calidad
de vida se centra en ayudar a que las personas estén satisfechas con sus propias vidas. Por
ello, en un buen sistema de apoyos centrado en la persona deben alinearse sus deseos y metas
personales, sus necesidades de apoyo, su plan individual de apoyos y los resultados personales

relacionados con calidad de vida.

Serd necesario determinar variables de estudio que permitan la explicacidon de los factores
que influyen al fendmeno (variables mediadoras). En el campo de los servicios sociales, las
politicas, la cultura institucional, los servicios disefiados y los apoyos provistos pueden
considerarse como variables moderadoras que afectardn a los resultados personales (Gomez,

Verdugo y Arias, 2010).
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Figura 3. Influencia de variables mediadoras y moderadoras.
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Fuente: elaboracion propia, a partir de Gémez, Verdugo y Arias (2010)

Como ejemplo, un disefo especifico de servicio podria constituir una variable mediadora; los
apoyos naturales de los que dispone la persona resultarian en variable moderadora y
cambiaria el efecto sobre la variable independiente, que serian los diferentes tipos de apoyos
profesionales que, finalmente influiran en la variable dependiente determinada en el estudio,

como podria ser los resultados personales alcanzados.

Existe una interrelacion entre todas las dimensiones de calidad de vida individual,
constituyéndose en mediadores o moderadores unas de otras, desembocando en un sistema

altamente dindmico (Gémez, Verdugo y Arias, 2010).
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3. ESTADO DE LA CUESTION.

A continuacién, se va a realizar un analisis de estudios anteriores que hayan abordado la
Calidad de Vida con el uso de escalas estandarizadas y con propiedades psicométricas validas
en el campo académico de la discapacidad intelectual. También nos hemos interesado por
trabajos que aborden las relaciones entre actividad realizada, variables sociodemograficas e

incidencia en la calidad de vida.

Resulta especialmente relevante la comparacién de resultados en los indices de calidad de

vida en sus distintas dimensiones en funciéon de otras variables estudiadas.

3.1. INCIDENCIA EN LA CALIDAD DE VIDA SEGUN ACTIVIDAD LABORAL Y
OCUPACIONAL

En el estudio de Dominguez y Quintana (2014), en el que se aplicé el instrumento de la Escala
Integral (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) para realizar un analisis de la Calidad de
Vida de adultos con discapacidad intelectual en entornos laborales y ocupacionales en el
contexto peruano, se observa una mejora en la Calidad de Vida en las personas que realizan
actividades laborales frente a aquellas que realizan actividades ocupacionales. La
significatividad de los resultados, no obstante, es desigual en funcién de los distintos ambitos
descritos de la Calidad de Vida. La diferencia no es significativa con respecto a la conducta
Autodeterminada y al Bienestar material. Si lo son en cuanto a las dimensiones de Inclusién

Social, Bienestar emocional y fisico y Bienestar laboral.

Los informadores de este estudio fueron los cuidadores principales, en este caso, familiares

de las personas con discapacidad intelectual.

Se extrae de las consideraciones realizadas por los investigadores como la conducta
autodeterminada no cuenta con una incidencia destacable en funcién de que las personas
trabajen o bien realicen otras actividades de caracter ocupacional, a pesar de que en otras
dimensiones de la Calidad de Vida los resultados si ofrezcan una mejora significativa. Se ha
apreciado como el hacer de los cuidadores principales (familiares) contribuye poco a una
autonomia y a una conducta autodeterminada de las personas objeto del estudio, debido en

parte a una estructura de sobreproteccion poco favorecedora del desarrollo personal. El poco
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fomento en la toma de decisiones y las creencias sobre la escasa capacidad de las personas
con DI esta suponiendo barreras para el desarrollo de una conducta autodeterminada que

coadyuva determinantemente con una mejor calidad de vida en esta y en otras dimensiones.

El estudio de Castro et al. (2016), realizado en una amplia regién del contexto chileno utiliza
la Escala Integral (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009) para realizar evaluaciones
objetivas y subjetivas sobre la Calidad de vida de personas con discapacidad intelectual en

centros de formacion laboral.

Los mejores resultados constatados se refieren a la dimensién de inclusién social en una
evaluacion objetiva. En la evaluacidon subjetiva, la dimension Bienestar laboral es que ofrece

mejores puntajes.

No obstante, las evaluaciones ofrecen las puntuaciones inferiores en la dimensién
Autodeterminacion, la conducta autodeterminada de las personas, independientemente del

tipo de evaluacion realizada (objetiva o subjetiva).

En las evaluaciones objetivas y subjetivas, los informantes fueron las personas trabajadoras

(técnicos, monitores, directores) y las propias personas con discapacidad, respectivamente.

Podemos extraer de los resultados como la percepcidn sobre la conducta autodeterminada
(toma de decisiones de manera auténoma, la participacion independiente en la comunidad y

el autogobierno en general) es escasamente valorada por ambos informantes.

En cuanto a los resultados mas positivos de las evaluaciones, en los ambitos como el Bienestar
Laboral y la Inclusién Social, coinciden con el anterior estudio referido (Dominguez y Quintana,
2014), tanto en los ambitos como en la actividad desarrollada, asimilada a la actividad

formativa-laboral o laboral.
3.2. RELACION ENTRE CALIDAD DE VIDA Y VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

El trabajo de Boluarte (2019), realizado en el contexto peruano y con el uso de la Escala
Integral de Calidad de vida, realiza un estudio correlacional entre la misma y distintas variables
sociodemograficas tales como la edad, el sexo, trabajo asalariado, condicidon socioecondmica

y tipo de familia.
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Los resultados mas claros que la investigacion pone de manifiesto se relacionan con la
condicidn socioecondmica como predictor de una baja calidad de vida tanto en la evaluacién

objetiva (cuidadores) como en la subjetiva (personas con discapacidad).

El trabajo de Jariot et al. (2020) aborda la incidencia de variables como el género y el nivel de
discapacidad en el desarrollo de competencias para el desarrollo profesional. Se utilizé una
muestra de 100 personas con DI participantes en un total de 16 centros ocupacionales de

Cataluiia.

Se seleccionaron personas con DI leve o moderada y buena capacidad de comunicacién. Los
informantes fueron profesionales de los centros con la suficiente antigliedad en el puesto y

conocimiento adecuado acerca de las personas atendidas.

El instrumento utilizado fue una escala elaborada y validada ad hoc, con inclusién de
competencias de caracter laboral u ocupacional: competencias cognitivas y de aprendizaje,

funcionales, sociales y actitudinales y comunicativas.

Resulta especialmente destacable los resultados teniendo en cuenta el género, ya que las
valoraciones competenciales generales de las mujeres son superiores a las de los hombres,

independientemente del nivel de DI.

En cuanto a las competencias cognitivas y de aprendizaje, los resultados demuestran que las

personas con DI leve poseen mayores competencias que aquellas con DI moderada.

El estudio elaborado por Gonzalez et al. (2021) realiza un analisis correlacional entre las
competencias ocupacionales y la Calidad de Vida, utilizando la misma muestra que en el
estudio anteriormente referido, el de Jariot et al., (2020), considerando los resultados de la
Escala GENCAT de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2009) y la Escala de Competencias de
Empleabilidad (Jariot et al., 2020).

Como resultados destacables podemos sefialar la correlacion positiva débil entre habilidades
de empleabilidad y Calidad de Vida, aunque existiendo relaciones positivas entre ambas

dimensiones, es decir, un mayor grado de empleabilidad contribuye a un aumento en la CV.
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Una de las conclusiones mds destacadas a nuestro juicio fue como los entornos preparatorios
adecuados a cada persona pueden favorecer los aumentos en distintas dimensiones de la

Calidad de Vida.

3.3. RELACION ENTRE CALIDAD DE VIDA Y LAS NECESIDADES DE APOYO

El trabajo de Vega et al. (2023) recoge las aportaciones del Modelo MOCA, que auna los
constructos de Calidad de Vida y Apoyos (Verdugo et al., 2021) en un modelo conceptual
orientado a la evaluacién de necesidades y disefio de apoyos; adaptacién de politicas y

cambios contextuales orientados a una configuracién basada en Derechos.

Dicho modelo, enunciado por figuras investigadoras en vanguardia en el mundo de la

discapacidad intelectual, serd abordado en capitulo especifico en el presente trabajo.

Volviendo al trabajo de Vega, sobre una muestra de 93 personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo (DID) adultas en el contexto chileno, realiza un andlisis entre variables
sociodemograficas, -tales como género, grado de DI y nivel socioecondmico-, indice de
necesidades de apoyo e indice de calidad de vida de personas con DID. Los instrumentos de
valoracién utilizados fueron la escala INICO-FEAPS de Calidad de Vida y la Escala SIS, de

intensidad de los apoyos.

Es de especial relevancia para este trabajo la aproximacion realizada a las correlaciones entre
indices de calidad de vida e indice de necesidades de apoyo. En efecto, aparece una
correlacidn significativa en cuanto a que personas con DID con alto indice de necesidades de

apoyos cuentan con bajos indices de calidad de vida.
3.4. AUTODETERMINACION Y SU IMPORTANCIA EN LA CALIDAD DE VIDA

Ya se han expuesto resultados referidos a los estudios de Castro et al. (2016) y Dominguez y
Quintana (2014) con hallazgos interesantes acerca de la dimension de Autodeterminacion
(AU) dentro del marco de servicios de formacidn, ocupacionales y laborales de personas con
discapacidad intelectual. Los resultados, basados en valoraciones objetivas y subjetivas,

ofrecen puntajes significativamente inferiores, -incluso en personas que muestran medias
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mas altas en otras dimensiones de la CV-, y ofrecen pocas diferencias bien se trate de personas

que se encuentren en procesos formativos, en centros ocupacionales o centros de trabajo.

Pero ¢qué entendemos por autodeterminacién? Y, équé importancia relativa presenta en el
conjunto de dominios de Calidad de Vida? A nuestro juicio, los trabajos que abordan la
dimension central de la Autodeterminacion presentan relevancia tedrica y practica en el

estudio de la Discapacidad intelectual y del desarrollo.

Shogren et al. (2015) definen la Autodeterminacién como una caracteristica puesta de
manifiesto cuando la persona actla como agente causal en su propia vida. Shogren y
Wehmeyer reconceptualizaron el Modelo Funcional de Autodeterminacién hacia la Teoria de
la Agencia Causal en este trabajo incluyendo unas dimensiones esenciales que debia presentar

la propuesta tedrica: acciones volitivas, acciones agenciales y creencias de control accion.

Tabla 1. Dimensiones de Autodeterminacion. Teoria de la Agencia Causal

Dimensiones Subdimensiones

Acciones Volitivas Autonomia

Autoiniciacion

Autodireccion
Acciones Agenciales
Autorregulacion

Pensar en alternativas

Empoderamiento
Creencias de Control-Accion
Autorrealizacion

Control de las expectativas

Fuente: elaboracién propia, a partir de Shogren et al. (2015) y Vicente et al. (2018)
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El constructo se define incluyendo la caracteristica de tomar las elecciones siendo libre de
influencias o interferencias externas indebidas (Wehmeyer, 2020). Este autor, referente en el
estudio del constructo de Autodeterminacion aplicado a la discapacidad intelectual, lo sefiala

en etapas ya muy tempranas de su trabajo vinculado por definicion con la Calidad de Vida.

El estudio transcultural de Schalock et al. (2005) es el trabajo mas importante, por muestra y
por la valoracién de la diferencia geografica y cultural, de los que se ha podido disponer en

cuanto al constructo de Autodeterminacion.

Con una muestra de 750 personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, sus familiares
y profesionales de intervencién, se realizd a lo largo de Espafa, América Central y del Sur,
Canad4, China continental y Estados Unidos, recogiendo la importancia relativa de todas las
dimensiones de la Calidad de Vida, utilizando una encuesta sobre todos los indicadores de
esta y otorgandoles una importancia en una escala de 1 a 4 (de menor a mayor importancia).
Todos los dominios de CV encontraron valoraciones altas pero los hallazgos mas relevantes y
que se destacan es la diferencia significativa en la importancia prestada por las personas con
discapacidad intelectual a la dimensién de Autodeterminacién comparandola con la otorgada
por familiares y profesionales, siendo la importancia mas baja reportada por los profesionales

de intervencion.

El nivel de importancia mayor sobre el dominio de AU a nivel geografico fue reportado en
Espafna y América del Norte y el mdas bajo en China, aunque en todas las regiones las

valoraciones se mantuvieron altas, sobre 3 de 4.

Por otra parte, el estudio cualitativo de Vicente et al. (2018) realizado sobre una muestra
incidental de 21 personas agrupadas en tres paneles de un estudio Delphi, -incluyendo
profesionales, familiares y personas con discapacidad-, tiene por objetivo la valoracién por

importancia relativa de 131 indicadores de Autodeterminacion.

Cabe destacar la importancia otorgada al conjunto de todos los indicadores de AU, pero
dentro del mismo, las personas encuestadas dieron especial relevancia a los siguientes sobre
el resto: Decide como gastar su dinero (M: 3.86; DT 0.48); Cuando va a tiendas o bares, pide
(por si mismo) lo que quiere (con o sin apoyos) (M: 3.81; DT 0.51); Realiza actividades que le

gustan en su tiempo libre (M: 3.81; DT 0.51); Es capaz de ser persistente para lograr sus
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objetivos (M: 3.86; DT 0.36); Se plantea metas y objetivos en la vida (M: 3.76; DT 0.54);
Identifica o conoce sus necesidades (M: 3.86 DT 0.36); Defiende sus derechos (M: 3.85; DT 0.49)

Otros estudios, como el Pascual-Garcia et al. (2014), aplicaron un programa de mejora de la
Autodeterminacién a través de un disefio cuasiexperimental en 20 personas adultas con
discapacidad intelectual en el marco de una Unidad de Dia en Madrid (Espaia). La muestra
fue reclutada de manera intencional. El objeto fue relacionar la intervencién especifica en este

dominio central de la AU como medio para mejorar los indices globales de Calidad de Vida.

Se utilizé la Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo et al., 2007, 2009) para realizar las
mediciones pretest, tanto en el Grupo de Control (GC) como en el Grupo Experimental (GE).
La hipdtesis principal planteada en la investigacion es que la exposiciéon del GE a una
intervencion sobre la promocion de las elecciones aumentaria los indices de CV y los indices

de CV del GC se mantendrian estables.

A la luz de los resultados obtenidos, los participantes del GE incrementaron su puntuacién
global de modo significativo al haber aplicado una intervencién sobre aspectos relacionados
con la Autodeterminacién como las elecciones, a través de un trabajo psicoeducativo con el
uso de pictogramas, refuerzo, modelado y acompafiamiento en un aumento progresivo de la

complejidad de las elecciones.

3.5. LA PLANIFICACION DE SERVICIOS Y APOYOS EN FUNCION DE INDICADORES
DE CALIDAD DE VIDA. UN EJEMPLO EN LA ADMINISTRACION PUBLICA.

Entre los propdsitos de la clasificacidon y el diagndstico de la discapacidad intelectual se
encuentran la necesidad de agrupacién a través de una clasificacion multidimensional para el
disefio de apoyos en los que sea necesaria la financiacién (Schalock, 2007). En otras palabras,
la planificacidon de apoyos, en ocasiones, supondra en ocasiones el desembolso econédmico
por parte de los proveedores de servicios en base al estudio de las necesidades de las personas

y de los resultados esperados.

Cabe destacar que un ejemplo practico de lo anterior podemos constatarlo en el servicio que

sirve de plataforma para la presente investigacion. El Centro Ocupacional de Benalmadena
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cuenta con una norma juridica municipal propia en la que se ha incluido el estudio de las
necesidades de apoyo relacionada con la calidad de vida, utilizando escalas estandarizadas,
para conceder ayudas sociales en el marco de una Entidad Local a la ciudadania con

discapacidad intelectual (Edicto 4949/2023, Ayuntamiento de Benalmadena).

No se han encontrado precedentes en la normativa municipal o autondmica espafiola en la
que confluyan herramientas técnicas para reconocer derechos y planificar apoyos en funcién
de las necesidades detectadas en el marco de un servicio analogo promovido por una

Administracion Publica.

Dicho lo anterior, resulta coherente pensar que la introduccidon de valoraciones técnicas
basadas en evidencias en el marco normativo de las Administraciones Publicas, siendo estas
proveedoras de servicios, puede ser un campo de estudio tendente a una practica innovadora

aun por explorar.
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4. PARADIGMA DE APOYOS Y CALIDAD DE VIDA

La evolucién de ambos paradigmas, el de apoyos y calidad de vida, no ha hecho mas que
converger en un modelo comun que la comunidad cientifica y las organizaciones prestadoras
de servicios en el terreno de las discapacidades intelectuales y del desarrollo (DID) han acogido

como el camino natural. El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos [MOCA] (Verdugo et al.,2021).
El Modelo de Calidad de Vida y Apoyos (MOCA) integra caracteristicas significativas de
la transformacidn actual en el campo de las DID. Estas caracteristicas abarcan un
enfoque holistico e integrado, centrado en los derechos humanos y legales de las
personas con discapacidad, que basa sus decisiones sobre servicios y apoyos en las
limitaciones significativas de las principales areas de actividad de la vida, con un énfasis
en los apoyos individualizados proporcionados dentro de ambientes inclusivos de la
comunidad y promoviendo la evaluacién de resultados. (Verdugo, M.A., Schalock, R.L.,
Gomez, L.E. (2021, p. 11).

El presente trabajo de investigacidon se ha basado en los elementos centrales del modelo

referido. La practica profesional desde el Trabajo Social en el campo de la discapacidad

intelectual converge hacia los principios del paradigma.

Uno de los principales ejes del paradigma MOCA se centra en el desarrollo de un sistema de
apoyos y una evaluacién centrada en la persona que contribuyan a mejorar el funcionamiento

y a aumentar la calidad de vida individual y familiar (Verdugo et al., 2021, 2024).

El modelo considera tres principios que se dirigen al cambio positivo en la vida de las personas

con DI.

a) Conexiones personales y familiares a través de redes y la tecnologia para aumentar el
bienestar, mejorar el funcionamiento y promover los intereses
b) Las interacciones que proporcionan los sistemas de apoyo encaminados a la mejora

del funcionamiento humano
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c) Las condiciones facilitadoras que promueven los dos principios anteriores, basados en
el desarrollo de oportunidades y en la provisién de apoyos basados en valores

(Verdugo et al., 2021, 2024)

Pero icdmo operativizar el modelo desde la intervencion? La literatura referenciada hace
énfasis en la orientacion a la Calidad de Vida; la provision de apoyos basados en las elecciones
personales y en la autonomia personal (apoyos especializados); y la provisién de apoyos
genéricos que se encuentran disponibles para todas las personas y que pueden ser facilitados

por multiples servicios comunitarios.

Otros autores han operativizado el MOCA a través de la relacidn de sus elementos criticos con
los principios y articulos de la Convencidn Internacional de Derechos de las Personas con
Discapacidad (Organizacién de las Naciones Unidas, 2006), dotando de fundamento juridico,
normativo y social al paradigma a través de la celebérrima carta de Derechos por excelencia

(Gomez et al., 2024; Navas et al., 2012, 2017).
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5. Metodologia

5.1. Enfoque, alcance y disefio

El presente trabajo se orienta desde un enfoque cuantitativo descriptivo por las peculiares
caracteristicas de su desarrollo, ya que trata de probar las hipdtesis planteadas a través de la

recoleccidn de los datos que nos han parecido mas relevantes.

Su alcance es correlacional, ya que intenta relacionar variables y ofrecer predicciones,
especialmente entre aquellas como la calidad de vida y los indices de intensidad de los apoyos,
a través de un disefio no experimental, en el que no habrd intervencidn sobre las variables del

estudio.

En el trabajo de investigacion se ha pretendido estudiar las relaciones existentes entre la
calidad de vida y las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo adultas que han accedido a participar, aplicando la escala GENCAT de calidad de

vida y la escala de intensidad de apoyos, versidon para adultos (SIS-A).

Se trata de una metodologia cuantitativa en la que se ha procedido al andlisis de las relaciones
entre distintas variables. En concreto, las variables independientes (V1) asignadas, o variables
predictoras (sexo, ubicacién geografica, edad, cronicidad, etc.), y las variables dependientes
(VD), o variables criterio, objeto de estudio (indice de calidad de vida e indice de intensidad

de los apoyos).

Analizar los indices de calidad de vida desde variables como el nivel de intensidad de apoyos
y el sexo muestra a nuestro juicio un trabajo de relevancia por su innovacion en el marco de
centros de servicios sociales especializados que se encuentran, como hemos analizado

anteriormente, muy cercanos a los centros de trabajo.

En definitiva, nuestro objetivo es conocer si existen relaciones entre los indices de intensidad
de apoyos que presentan las personas y sus indices de Calidad de Vida, infiriendo en base a la
literatura existente y a las propias percepciones profesionales que existen relaciones
significativas entre unas y otras, considerandose que, a mayores necesidades de apoyo las

personas cuentan con menores indices de Calidad de Vida.

Alcanzar evidencias cientificas sobre dicha correlacion es el objetivo de este trabajo.
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5.1.1. Eleccién del tipo de servicio. Marco normativo Centro Ocupacional

El marco elegido para la realizacidn de la investigacidn es un recurso de titularidad publica, el

Centro Ocupacional Municipal del Ayuntamiento de Benalmdadena (M4laga).

Si bien el centro es titular de esta Entidad local, la prestaciéon corresponde a un Derecho
reconocido para personas con discapacidad intelectual en situacion de dependencia y cuya
responsabilidad recae en la Administracién autondmica, a través de la Agencia de Servicios

Sociales y Dependencia de la Junta de Andalucia.

Los Centros Ocupacionales surgen amparados en nuestro ordenamiento por la ya derogada
Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de los Minusvalidos. Posteriormente, el
vigente Real Decreto 2274/1985, de 4 de diciembre, por el que se regulan los centros
ocupacionales para minusvalidos, establece que esta tipologia de centros se articula para
asegurar los servicios de terapia ocupacional y de ajuste personal y social a las personas con
discapacidad adultas, en edad laboral, con objeto de lograr su maximo desarrollo personal y,
en los casos en los que fuera posible, facilitar su capacitacién y preparacién para el acceso al

empleo.

Fruto del compromiso social con el colectivo de personas con discapacidad, el Ayuntamiento
de Benalmadena ya promueve el servicio de Centro Ocupacional en el afio 1983. Cabe
destacar que se trata de uno de los centros mas antiguos de estas caracteristicas en la
provincia de Malaga y, junto a otro caso, el Unico promovido por una Administracién publica

en dicha provincia.

El Centro de Dia Ocupacional para personas con Discapacidad Benalmadena, pasa a estar
registrado en el Registro de Entidades, Centros y Servicios Sociales de Andalucia bajo la
titularidad del Ayuntamiento desde el afio 2002, fecha desde la que se opera bajo un convenio

de colaboracion para la prestacién de sus servicios con la Junta de Andalucia.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacion de Dependencia, constituye un hito social de vital importancia a la hora
de reconocer como derecho subjetivo la promocién de la autonomia personal y atencién a las

personas en situacion de dependencia, incluyendo a aquellas personas con discapacidad
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intelectual en tal situacion que fuera reconocida administrativamente. Asi, el Centro
Ocupacional de Benalmadena queda inscrito con el nimero AS/C/0001330 en el Registro de
Entidades, Servicios y Centros de Servicios Sociales de Andalucia en el aifo 2017, siendo

considerado parte de los servicios y prestaciones garantizados por la Ley 39/2006.
5.1.2. Tipologia de centro

Los centros ocupacionales forman parte de los servicios sociales especializados y en virtud de
su marco normativo ofrecen, con caracter no exclusivo, servicios de terapia ocupacional y

servicios de ajuste personal y social.

La regulacidn, procedente de un momento histdrico y social en el que el modelo pretérito y
rehabilitador de la discapacidad era el imperante, parte del supuesto de que debido a Ila
discapacidad «padecida», las personas no podrian prestar sus servicios en un entorno laboral
ni normalizado ni especializado. En cambio, en el centro ocupacional desarrollan tareas no
productivas y encaminadas a la obtencién de productos o servicios que no sean, regularmente,
objeto de operaciones de mercado, sin considerarse centro de trabajo ni contar las personas

usuarias del mismo con la consideraciéon de «trabajadores» (RD 2274/1985, art. 2 y 3).

Esta tipologia de centros se encuentra también dirigida a un mejor ajuste personal y social de
las personas con discapacidad, con la finalidad de una mejor adaptacién de la persona a su
entorno. Obsérvese el desajuste entre la concepcién de este tipo de servicios y su cohabitacién

con el modelo social de la discapacidad en nuestros dias.

En concreto, el Centro Ocupacional Municipal de Benalmadena dedica su actividad
ocupacional a labores como la jardineria, la produccién de plantas, los manipulados

industriales o la encuadernacion.
5.1.3. Criticas al modelo

El nacimiento de esta tipologia de centros en virtud de su marco juridico deudor de un modelo
rehabilitador de la discapacidad los sitia en una zona de grises entre el derecho al trabajo y la

actividad meramente asistencial, tal y como Gutiérrez Colominas (2016) los identifica.

Otros autores abundan sobre la indefinicidon entre servicios dirigidos al empleo o con caracter

socioeducativo, instando a la revision de un modelo claro, habida cuenta de los cambios
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sociales que vienen acaeciendo en la concepcién de la discapacidad (Martinez y Fernandez,

2007).

Su origen y su inespecificidad, su condicidn de instituciones segregadas y la poca promocién
de una verdadera inclusién comunitaria hacen que el propio modelo que impulsa los Centros

Ocupacionales se encuentre en cuestion.

5.2. Variables

5.2.1. Variables dependientes

Dentro de este estudio se han identificado las variables dependientes siguientes: indice de
Calidad de Vida y el percentil del indice de CV que situard a cada sujeto en una posicién en la

muestra tipica.
Se han contado con el percentil en cada una de las dimensiones siguientes de Calidad de Vida:

Relaciones Interpersonales (Rl), el Bienestar Material (BM), el Desarrollo Personal (DP), el

Bienestar Fisico (BF), la Autodeterminacion (AU), la Inclusién Social (IS) y Derechos (DE).

Asimismo, se ha considerado de interés considerar el indice de necesidades de apoyo y el
percentil de intensidad de los apoyos en cada uno de las seis subescalas o dominios estudiados
en base al instrumento utilizado, de manera que al igual que ocurre en el estudio de la Calidad
de Vida, segun el percentil podemos situar a cada sujeto en una clasificacion relativa dentro

de la muestra tipica.
5.2.2. Variables independientes:

Se han considerado las variables independientes siguientes: sexo, edad y cronicidad. Nos
parece relevante considerar si el sexo, la edad y el tiempo que las personas llevan en el recurso
del Centro Ocupacional pueden tener alguna influencia en las variables dependientes de

indice de Calidad de Vida e nivel de intensidad de los apoyos.
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5.3. Poblaciény muestra

5.3.1. Participantes

Los participantes en el estudio han sido personas adultas con discapacidad intelectual y del
desarrollo (DID) que acuden a un Centro Ocupacional con asiduidad, marco de servicio donde
se han realizado las valoraciones. Todas residen en la provincia de Malaga, la mayoria de ellas
en el municipio de Benalmadena (donde se encuentra ubicado el centro-servicio) y en un

porcentaje residual en otros municipios de la provincia.
5.3.2. Muestra

La muestra inicial ha estado compuesta por 39 personas. Se ha desestimado incluir a uno de
los sujetos por no llevar el tiempo suficiente en el Centro para ser sometido a las evaluaciones
pertinentes bajo las escalas utilizadas. Por ello, la muestra definitiva ha quedado configurada

en 38 personas, N=38.

En la misma ha habido un porcentaje mayor de mujeres (52,6%) que de hombres (47,4%). La
gran mayoria vive en un entorno familiar, con padres y madres o entornos monoparentales
que ejercen de cuidadores primarios, alcanzando esta situacion un porcentaje superior al 71%.
Otras situaciones como pueden ser vivir con hermanos o la vida independiente aparecen como

alternativas minoritarias como estructura familiar de apoyo.

Tabla 2. Datos sociodemogrdficos generales de la muestra

n f
Hombre 18 47,4%
Sexo -
Mujer 20 52,6%
Extensa 8 21,05%
. ) Biparental 13 34,21%
Tip o!c?gla Monoparental 14 36,84%
familia
Apoyo hermanos 2 5,26%
Vida independiente 1 2,63%
18 a 25 anos 3 7,89%
26 a 35 afios 7 18,42%
n 0,
Edad 36 a 45 afos 10 26,32%
46 a 55 anos 13 34,21%
56 a 65 afos 5 13,16%

Fuente: elaboracién propia
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5.4. Técnicas de recogida de datos

5.4.1. Instrumentos utilizados
5.4.2. Escala SIS-A

Para evaluar qué apoyos necesita la persona para funcionar con éxito en sus actividades
cotidianas (en otras palabras, para identificar sus necesidades de apoyo), se ha utilizado en el
marco del servicio la Escala de Intensidad de Apoyos, conocida como SIS por sus siglas en
inglés (Supports Intensity Scale). Este instrumento resulta de gran utilidad para determinar el

perfil y la intensidad de la necesidad de apoyos de personas con discapacidad intelectual.

Se ha utilizado la version de la escala SIS-A, indicada para personas a partir de 16 afios. Se
aplica en formato de entrevista, realizada por un entrevistador cualificado, al menos a dos

informantes que conozcan bien a la persona, preferiblemente en distintos ambitos.

La escala SIS-A (Thompson et al., 2004; adaptacidén espafiola por Verdugo, Arias e Ibafiez,

2007) se divide en tres secciones:

a) La Escala de Necesidades de Apoyo, que incluye 49 actividades organizadas en torno a
seis subescalas: vida en el hogar, vida en la comunidad, aprendizaje a lo largo de la
vida, empleo, salud y seguridad, y actividades sociales. Cada actividad se evalua en
funcién de la frecuencia con la que ha de prestarse el apoyo, el tiempo de apoyo diario
durante el cual se ha de apoyar a la personay el tipo de apoyo que precisa para realizar

la actividad.

La evaluacidn de estos tres pardmetros en cada una de las 49 actividades mencionadas
ofrecera un indice de necesidades de apoyo y un percentil de necesidades de apoyo
gue nos permitird identificar la intensidad de las necesidades de apoyo que presenta
la persona, de acuerdo con la siguiente clasificacidn (se ha de tener en cuenta que una

puntuacion mayor indica necesidades de apoyo mas extensas).
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Figura 4. Perfil de Necesidades de Apoyo. Valores sobre subescalas.
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Fuente: elaboracion propia

Se ha de tener en cuenta, no obstante, que esta clasificacidn realizada a partir del percentil
obtenido con la escala SIS-A, no recoge las necesidades de apoyo médico y conductuales
excepcionales que pudiera presentar la persona, evaluada a través de una Seccion especifica

de la escala, y que podrian traducirse en mayores necesidades de apoyo.

b) Una Escala Suplementaria de Proteccion y Defensa, que no se utiliza para determinar
el indice de necesidades de apoyo, pero incluye necesidades de apoyo criticas
relacionadas con la conducta autodeterminada y el ejercicio de los derechos. El
formato de respuesta es similar al de la escala anterior.

c) Una Escala de Necesidades Médicas y Conductuales Excepcionales, que incluye 15
condiciones médicas (seccion 3A) y 13 problemas de conducta (seccidn B). Esta ultima
subescala se evalia con una escala tipo Likert de tres opciones relacionadas con la
necesidad de controlar o mantener la condicion médica o de prevenir la ocurrencia de

los problemas de conducta.

En base al nivel de intensidad de los apoyos obtenidos a través del uso de herramientas
estandarizadas como la SIS, la AAIDD propone una clasificacion de estos. Los apoyos
intermitentes se proporcionan cuando se necesitan, en momentos determinados.
Los apoyos limitados se dan en un tiempo limitado, pero no de forma intermitente, sino
continua. Los apoyos extensos son aquellos que se ofrecen de forma continua y regular
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necesarios en algunos entornos y sin limite de tiempo. Finalmente, los apoyos generalizados
son constantes y de alta intensidad. Se proporcionan en distintos entornos y son para toda la

vida.

Figura 5. Niveles de intensidad de los apoyos.
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Fuente: elaboracion propia, basada en clasificacién propuesta por AAIDD.

5.4.2.1. Escala GENCAT

La Escala GENCAT es un instrumento de evaluacion estandarizado disefiado sobre el modelo
multidimensional de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003). Fue disefiada bajo la
combinacidn de técnicas cualitativas y cuantitativas e ideada para contribuir a la mejora de
los servicios sociales. De hecho, su @mbito de aplicacidon es la evaluacién de personas adultas
mayores de 18 afios, usuarios de los servicios sociales, entre ellos, personas con discapacidad

intelectual, pero sin ser una escala privativa dirigida a este colectivo (Verdugo et al., 2009).

Como se ha senalado, la Escala estd basada en las ocho dimensiones o dominios que
constituyen el constructo de Calidad de Vida. Estos dominios son las Relaciones
Interpersonales (RI), el Bienestar Material (BM), el Desarrollo Personal (DP), el Bienestar Fisico

(BF), la Autodeterminacién (AU), la Inclusién Social (IS) y Derechos (DE).

La CV es evaluada a través de 69 items distribuidos en las ocho subescalas que se
corresponden con los dominios citados. Los items deben ser respondidos con una escala de
frecuencia con las siguientes opciones (nunca o casi nunca; a veces; frecuentemente y siempre

o casi siempre).

Las puntuaciones obtenidas en las escalas deben completar el resumen de las puntuaciones y
obtener el perfil de calidad de vida.
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Para obtener la puntuacién directa en cada subescala han de sumarse las respuestas

obtenidas en cada item. Asi, se obtienen las puntuaciones directas totales por cada uno de los

dominios.

La Escala incluye baremos especificos para la muestra general, para personas mayores, para

personas con discapacidad intelectual y un baremo para la muestra del resto de colectivos de

servicios sociales. Asi, podra utilizarse el baremo mas apropiado para el colectivo que

pretendamos evaluar para situar su posicion relativo en la muestra de personas con

discapacidad o bien, utilizar el baremo general para situar la posicidon de la persona con

discapacidad intelectual en referencia con otras personas en situacién de vulnerabilidad

Tabla 3. Ejemplo de Seccion 19. Escala de Calidad de Vida GENCAT

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
3. Introducir el indice de Calidad de vida

Puntuaciones FEEES
Dimensiones de Calidad de vida directas | Puntuaciones | 9€ s
.\ dimensiones
totales estandar
Bienestar emocional (BE) 24 10 50
Relaciones interpersonales (RI) 27 10 50

42



Alejandro Bernal Menéndez

Relacién entre calidad de vida y sistema de apoyos
en personas adultas con discapacidad intelectual.
El caso de un Centro Ocupacional

Bienestar material (BM) 31 12 75
Desarrollo personal (DP) 22 10 50
Bienestar fisico (BP) 30 12 75
Autodeteminacion (AU) 19 8 25
Inclusién social (IS) 28 14 91
Derechos (DR) 38 12 75

Puntuaciones estandar TOTAL (suma) 88

iNDICE DE CALIDAD DE VIDA 107

(Puntuacion estandar compuesta)

Percentil del indice de Calidad de vida 69

Fuente: elaboracidn propia, basada en Verdugo et al., 2009.

Para la obtencion del indice de Calidad de Vida se han de sumar las puntuaciones estandar
obtenidas en las ocho dimensiones y anotar el resultado en la casilla Puntuacién Estandar
Total. Con la trasposicidn de ese valor del indice al percentil, mediante la tabla proporcionada
a tal efecto, tenemos la posicidn del sujeto en la muestra estandarizada. En el ejemplo que
podemos encontrar sobre estas lineas, la puntuacién estdndar obtenida ha sido de 88, lo que
nos da un indice de Calidad de Vida de 107, a la que le corresponde un percentil de 69, lo que
supone que soélo el 31% de la muestra estandarizada obtuvo una puntuacidn mas alta en el

indice de Calidad de Vida.
5.4.3. Procedimiento

El procedimiento de la investigacion se ha planteado en varias fases. La transposicién de las
Escalas a herramienta informatica (I). Procedimiento de evaluacién de las personas
participantes (ll). La recopilacién de fuentes secundarias para un analisis bibliografico
exhaustivo (lll). El analisis de datos (IV). Interpretacién de los resultados. Resultados y

discusion critica (V).
Fase I.

En una primera fase se ha procedido a la transposicién de ambas Escalas en una herramienta
informatica en formato Excel para su uso en el Centro Ocupacional de Benalmadena, servicio

elegido para el desarrollo del trabajo.
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Dicha herramienta cuenta con una pdagina inicial con enlaces directos a las Escalas de
evaluacidn SIS A y GENCAT y a apartados que contienen datos personales, sociodemograficos
y otros de interés para la realizacién posterior de los Planes centrados en la Persona en el
centro ocupacional. Los ficheros informaticos de las personas son custodiados en sus

expedientes informaticos individuales.

Figura 7. Herramienta informdtica de recogida de datos

iy
’-I ‘I
%'

l Centro Ocupacional Benalmédena J

-

Ayuntamiento de Benalmdadena

Herramienta Evaluacion de Intensidad de Apoyos y Calidad de Vida

(SIS A/ GENCAT)
SISA GENCAT
Escala de Intensidad de Apoyos Escala de Calidad de Vida
[ SIS A_ DATOS PERSONALES J [ GENCAT_DATOS PERSONALES J
[ SIS A_RESULTADOS IMPRIMIR J [ GENCAT_RESULTADOS IMPRIMIR J

Fuente: elaboracién propia
La transposicion completa de ambas escalas puede encontrarse en el apartado ANEXOS de

este trabajo.

Fase Il. En una segunda fase, se han realizado las valoraciones de las personas que han
accedido a participar en el estudio. Los instrumentos utilizados han sido las Escalas SIS versién
para adultos y GENCAT. La Escala SIS-A ha sido cumplimentada a través de una entrevista
semiestructurada realizada por el técnico de ajuste personal y social titular del Centro
Ocupacional. Dicho técnico cumple con los requisitos para administrar la escala, ya que en el
momento de cumplimentar la herramienta lleva mas de seis meses conociendo a las personas
e interviniendo con ellas a nivel grupal e individual. Se hace necesario recurrir al menos a dos

informantes. Para aquellos parametros en los que se ha necesitado informacién
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complementaria, se ha recurrido a informantes pertenecientes a la red de apoyo natural de
las personas evaluadas, como es el caso de sus cuidadores principales o a la propia persona

evaluada.

En el caso de la Escala GENCAT, se han requerido dos informantes para cumplimentar el
formulario autoadministrado. Uno de ellos ha sido el mismo técnico de ajuste personal y social
del centro, recurriendo como segundo informante a la propia persona evaluada de manera
preferente. En los casos en los que la comunicacién en la persona estuviera comprometida, se
ha recurrido a informantes clave del dmbito de los apoyos naturales, como familiares y

cuidadores.

Paralelamente se han obtenido datos sociodemograficos bdsicos, como la edad, el sexo, el
tiempo de estancia en el centro, la poblacion de residencia, el origen familiar y la composicién

de la unidad de convivencia de la persona evaluada.

Una vez cumplimentadas ambas Escalas al conjunto de la muestra, se han parametrizado los

siguientes datos en una herramienta Excel para la gestién de los datos:

- Percentiles por subescalas (Escala SIS)

- Indice de intensidad de los apoyos (Escala SIS)

- Percentil del indice de intensidad de los apoyos (Escala SIS)

- Intensidad de las necesidades de apoyo (segun la clasificacion de la AAIDD)
- Percentil por dmbitos de Calidad de Vida (Escala GENCAT)

- Indice de Calidad de Vida (Escala GENCAT)

- Percentil del indice de Calidad de Vida (Escala GENCAT)

Fase lll. En esta fase se ha realizado el andlisis bibliografico de fuentes secundarias para poder
realizar un andlisis lo mds exhaustivo posible del estado de la cuestidn en el campo de
investigacion que nos ocupa, centrandonos en el estudio de la Calidad de Vida en presencia
de distintas variables moderadoras y mediadoras. Dicho andlisis ha sido incorporado en el

Apartado 3. Estado de la cuestién, del presente trabajo.

Fase IV y V. Las siguientes fases de analisis de datos e interpretacion de los resultados.

Discusion critica seran abordadas en profundidad en los siguientes apartados del trabajo.
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5.5. Anadlisis de datos

Sobre el conjunto de datos proporcionado, se realizaron diversos analisis estadisticos para
evaluar las relaciones entre diferentes variables relacionadas con la calidad de vida, la
cronicidad en el recurso y las necesidades de apoyo en una muestra de individuos. Se
generaron matrices de correlacion para examinar la relacidn entre multiples indicadores de
calidad de vida y la intensidad de los apoyos, utilizando correlaciones de Pearson para medir
la fuerza y direccion de las relaciones lineales entre variables. Ademas, se evalué
especificamente la relacién directa entre el indice de necesidades de apoyo y el indice de
calidad de vida mediante la correlacion de Pearson, buscando identificar si un aumento en las
necesidades de apoyo se asocia con cambios en la calidad de vida. También analizamos la
relacién entre la duracién de la estancia (cronicidad) en el recurso y el indice de calidad de
vida, asi como entre la duracidon de la estancia y las necesidades de apoyo, utilizando la
correlacién de Pearson para determinar la asociacién entre estas variables. También
exploramos cémo se relacionan la edad con las necesidades de apoyo y la calidad de vida, y
analizamos la relacion entre el género y estas dos variables clave, en ambos casos utilizando

la correlacién de Pearson para medir las relaciones.
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6. RESULTADOS Y DISCUSION

6.1. Resultados

6.1.1. Principales estadisticos descriptivos

Tabla 4. Estadisticos descriptivos. Media y desviacion estandar INA y ICV de la muestra

Media Desviacion estandar N
indice necesidades apoyo | 109.03 9.024 38
indice de Calidad de Vida | 107.55 10.069 38

Fuente: elaboracién propia

6.1.2. Anadlisis correlacional entre principales variables de estudio

A partir de la parametrizacion de los datos de la muestra en un fichero Excel, se ha procedido
a realizar un estudio correlacional entre las variables medidas a través del uso de las Escalas

SIS-A y GENCAT.

Se han incluido como variables el indice de necesidades de apoyo (INA) y el percentil del indice

de necesidades de apoyo (PNA), ambas obtenidas a partir de la Escala SIS-A.

Por otro lado, se han valorado los indicadores referentes a los dominios de Calidad de Vida
estudiados en la Escala GENCAT, siendo estos Bienestar Emocional (BE), Relaciones
Interpersonales (RI), Bienestar Material (BM), Desarrollo Personal (DP), Bienestar Fisico (BF),
Autodeterminacion (AU), Inclusién Social (IS) y Derechos (DE). Asimismo, se incluye el estudio

del Indice de Calidad de Vida (ICV) y el Percentil del indice de Calidad de Vida (PCV)

Tabla 5. Matriz de correlacion entre indicadores de Calidad de Vida e Intensidad de Apoyos

INA PNA BE RI BM DP BF AU IS DE cv pcv
INA 1.0 0.988 -0.606 -0.512 0.042 -0.605 -0.227 -0.713 -0.497 -0.493 -0.665 -0.596
PNA 0.988 1.0 -0.605 -0.525 0.054 -0.574 -0.243 -0.709 -0.482 -0.465 -0.663 -0.582
BE -0.606 -0.605 1.0 0.854 0.145 0.733 0.428 0503 0.608 0.325 0.859 0.852
RI -0.512 -0.525 0.854 1.0 0.071 0503 0492 0374 0.673 0.211 0.800 0.801
BM 0.042 0.054 0.145 0.071 1.0 0.280 0410 0.251 0.235 0.358 0410 0.418
DP -0.605 -0.574 0.733 0503 0280 1.0 0.357 0.656 0.493 0.432 0.796 0.786
BF -0.227 -0.243 0428 0.492 0.410 0357 1.0 0.246 0514 0.181 0.657 0.676
AU -0.713 -0.709 0503 0374 0251 0.656 0.246 1.0 0.380 0.611 0.688 0.626
IS -0.497 -0.482 0.608 0.673 0.235 0.493 0.514 0380 1.0 0466 0.786 0.815
DE -0.493 -0.465 0.325 0.211 0.358 0432 0.181 0611 0.466 1.0 0.549 0.542
Icv -0.665 -0.663 0.859 0.800 0.410 0.796 0.657 0.688 0.786 0.549 1.0 0.982

47



Alejandro Bernal Menéndez

Relacién entre calidad de vida y sistema de apoyos
en personas adultas con discapacidad intelectual.
El caso de un Centro Ocupacional

pPCv -0.596 -0.582 0.852 0.801 0.418 0.7868 0.676 0.626 0.815 0542 0982 1.0 ‘

Fuente: elaboracién propia
6.1.3. Analisis de las correlaciones entre las necesidades de apoyo y ambitos de Calidad de

Vida

Como puede observarse, a tenor de los resultados obtenidos contemplados en la Tabla 5, el
indice de necesidades apoyo (INA) muestra una correlacién negativa con casi todas las
variables de Calidad de Vida, especialmente con los dominios de Bienestar emocional (BE), (-
0.606), Desarrollo personal (DP), (-0.605), Autodeterminacién (AU), (-0.713) e indice de
Calidad de Calidad de Vida (ICV) (-0.666). Dichos resultados sugieren que, a mayores
necesidades de apoyo por parte de las personas, menor Calidad de Vida general y con especial

repercusién en los citados dominios.

Es interesante sefialar que el dominio Autodeterminacion (AU) cuenta con una correlacién
negativa significativa con el indice de Necesidades de Apoyo (INA), (-0.713). Parece que las
percepciones recogidas por muchos profesionales en el terreno de la praxis se confirman con
el trabajo empirico realizado en el marco de este servicio y confirma el acuerdo sobre que
puntajes bajos en el dominio de Autodeterminacién del constructo de Calidad de Vida se
relaciona con altas necesidades de apoyo en las personas con discapacidad intelectual en el

Centro Ocupacional.

6.1.4. Correlacién entre [ndice de Necesidades de Apoyo e Indice de Calidad de Vida

Tabla 6. Coeficiente de correlacion INA y ICV

indice Necesidad de Apoyos | indice de Calidad de Vida

Correlacion de Pearson 1 -.666**
indice necesidades apoyo Sig. (bilateral) I I <.001
N I 38 I 38
Correlacién de Pearson -.666** 1
indice de Calidad de Vida Sig. (bilateral) <.001
N I 38 I 38

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

Fuente: elaboracién propia

Existe una fuerte y significativa correlacion negativa entre la necesidad de apoyos de las

personas y su Calidad de Vida, lo cual implica que el estudio de la evolucion de estas
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necesidades, el disefio de planes centrados en las personas adaptadas a los dominios sensibles
en cada una de ellas puede repercutir en una mejora de su Calidad de Vida individual, social y

familiar.

6.1.5. Andlisis de la correlacidn entre cronicidad e indice de necesidades de apoyo

Tabla 7. Coeficiente de correlacion cronicidad en recurso y PCV

Cronicidad Percentil indice
(Afios) de Calidad de Vida
Correlacion de Pearson 1 .081
Cronicidad o ! [
(Afios) Sig. (bilateral) , , .627
N 39 38
Correlacién de Pearson .081 1
Percentil indice .
de Calidad de Vida Sig. (bilateral) | .627 .
N 38 38

Fuente: elaboracion propia

La importancia de la intervencidon social frente a la reduccién de las necesidades de apoyo
puede ser refrendada por la correlacién negativa moderada existente entre los afios de
estancia en el servicio del Centro Ocupacional y dichas necesidades de apoyo. Los datos
ofrecen evidencias sobre como dichas necesidades de apoyo tienden a disminuir,

previsiblemente, en algunos dominios que configuran el indice (Tabla 8).

Tabla 8. Coeficiente de correlacion tiempo de estancia e INA

Cronicidad Percentil indice
(Afios) de Calidad de Vida
Correlacion de Pearson 1 -.404*
Cronicidad . . | !
(Afios) Sig. (bilateral) , , .012
N 39 38
Correlacion de Pearson -.404* 1
Percentil indice s

de Calidad de Vida Sig. (bilateral) . .012 .

N 38 38

* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: elaboracién propia
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6.1.6. Andlisis de las correlaciones entre edad e Indice de necesidades de apoyo e Indice de

Calidad de Vida

Existe una correlacién negativa débil entre la edad e INA e ICA, lo cual nos indica que el
aumento de las necesidades de apoyo no crece necesariamente con la edad de la muestra, al
igual que su calidad de vida tampoco tiende a disminuir. Habra de entenderse que el estudio
longitudinal sobre los sujetos podria ofrecer resultados distintos al comparar su evolucién en

el tiempo en cuanto a algunos dominios referidos a la autonomia (Tabla 9).

Tabla 9. Coeficiente de correlacion edad e INA e ICV

Edad

indice necesidades apoyo

indice de Calidad de Vida

Edad 1.0 -0.210 -0.070
indice necesidades apoyo -0.210 1.0 -0.665
indice de Calidad de Vida -0.070 -0.665 1.0

Fuente: elaboracién propia

6.1.7. Anadlisis de las correlaciones entre sexo e INA e ICA

Existe una correlacidon positiva muy débil entre sexo y las necesidades de apoyo, asi como una
correlacién negativa débil entre sexo y calidad de vida, tendiendo los hombres de esta
muestra a reportar indices de calidad de vida ligeramente inferiores a los de las mujeres, sin

llegar a establecer relaciones fuertes entre las variables (Tabla 10).

Tabla 10. Coeficiente de correlacion sexo e INA e ICV

Sexo_num indice necesidades apoyo indice de CV
Sexo_num 1.0 0.151 -0.259
indice necesidades apoyo 0.151 1.0 -0.665
indice de CV -0.259 -0.665 1.0

Fuente: elaboracion propia
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6.2. DISCUSION CRITICA DE RESULTADOS

En estudios anteriores abordados en este trabajo (Dominguez y Quintana, 2014; Castro et al.,
2016) se ha podido encontrar precedentes acerca de como el dominio Autodeterminacion
(AU), -referido a la toma de decisiones de manera auténoma, la participacion independiente
en la comunidad y el autogobierno en general-, cuenta con puntajes bajos en contextos de
personas con Discapacidad Intelectual en centros de formacidn laboral analogos a Centros

Ocupacionales en Espafia.

En nuestro trabajo se afade la evidencia de que aquellas personas con DI con sensibles
necesidades de apoyo cuentan con una valoracién inferior en su Autodeterminacion,
existiendo una fuerte correlacién negativa significativa entre su indice de Necesidades de
apoyo y dicha dimensidn de la Calidad de Vida, aspectos que no hacen mas que confirmar los

hallazgos de los estudios anteriores de Dominguez y Quintana (2014) y Castro et al. (2016).

En el trabajo de Vega et al. (2023) podemos encontrar la misma correlacién encontrada en el
presente trabajo de investigacidn, en la que a mayores indices de necesidad de apoyos las
personas muestran puntajes inferiores en Calidad de Vida. En efecto, la correlacién
encontrada en nuestro estudio es fuerte, sin haber clasificado a las personas de la muestra
por grados de discapacidad. Vega et al. (2023) siguieron la clasificacion establecida por el
DSM-5, si bien en el estudio de la muestra de nuestro estudio no se ha recurrido a ninguna
clasificacién «institucional» recogida en los expedientes, -ya sea derivada de la valoracién de
la discapacidad o de valoracion de la dependencia-, por no incurrir en sesgos en las ulteriores

valoraciones realizadas a través de la Escala SIS-A y la Escala GENCAT.

El uso de la Escala INICO-FEAPS, antecesora de la GENCAT pero con una metodologia de
analisis similar y considerando dominios similares de CV, no impide que se obtengan
resultados similares en cuanto a una fuerte correlacién negativa entre indice de CV y sus
dominios con la intensidad de necesidad de apoyos, lo cual no hace mas que ofrecer
resultados robustos en nuestro estudio acerca de la misma circunstancia: un estudio de las
necesidades de apoyo materializado en planes centrados en la persona y orientados a los

ambitos mas sensibles podrian mejorar la Calidad de Vida en esta poblacion.
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En los trabajos de Gonzdlez et al. (2021) y Jariot et al. (2020), podemos encontrar una
correlacién positiva entre las habilidades de empleabilidad y Calidad de Vida. En el presente
trabajo no se han estudiado, por las propias limitaciones de este, las competencias
ocupacionales de la muestra en relacién con la Calidad de Vida y las necesidades de apoyo
que presentan las personas. Resultard sin duda interesante profundizar en este tipo de
intervencién para conocer la posible incidencia en las variables de estudio. Sin embargo,
parece razonable argumentar que a mayor cronicidad en el servicio (y mayor intensidad en la

intervencién) las necesidades de apoyo se reducen.

No obstante, en los trabajos referidos podemos encontrar resultados basados en
clasificaciones de la discapacidad en leve y moderada. En nuestro trabajo se ha rechazado
realizar este tipo de clasificaciones ya que hemos entendido que las clasificaciones deben
realizarse en base al nivel de intensidad de los apoyos, considerando que una clasificacion no
basada en herramientas estandarizadas y sustentada en las pretéritas clasificaciones médicas
de la discapacidad, -leve, moderada y profunda-, no aporta una propuesta de valor puesto que
no incluye adecuadamente los condicionantes ambientales y contextuales que rodean a la

persona.

Asi, consideramos que las clasificaciones deben estar basadas en estudios basados en los
estandares de Calidad de Vida e Intensidad de los apoyos, en congruencia con la amplia
literatura cientifica abordada en este trabajo (Schalock y Verdugo, 2007; Schalock, 2018;
Navas et al., 2017; Verdugo, Schalock y Gdmez, 2021, 2024).

Sin embargo, nos parece interesante considerar los resultados competenciales en funcién del
género y compararlos en cierta medida con los resultados ofrecidos por nuestro estudio. En
el estudio de Jariot et al. (2020), los valores superiores de las mujeres, independientemente
de su grado de discapacidad, en las competencias cognitivas y de aprendizaje, funcionales y
comunicativas pueden relacionarse con una mejor CV en las mujeres de la muestra de nuestra
investigacidn. Si bien la correlacién entre sexo y las variables estudiadas de Calidad de Vida no
son fuertes, si es cierto que las mujeres reportan mejores indices en esta variable que los

hombres.
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Otro de los hallazgos de estudios como el realizado por Gonzalez et al. (2021) refleja una
correlacién positiva débil entre competencias ocupacionales y Calidad de Vida. Este hecho no
viene sino a otorgarle fuerza a resultados acerca de que el trabajo dirigido a los apoyos en
dimensiones como las de Actividades en el empleo pueden mejorar, a la larga, dimensiones

de la CV.

Existen pocos estudios disponibles sobre las correlaciones entre la edad y la cronicidad, -
indicador incluido en la presente investigacion y que se refiere al tiempo de estancia en el
recurso-, y las conclusiones que hemos alcanzado en este trabajo es que las necesidades de
apoyo no tienden a aumentar con la edad ni la Calidad de Vida tiende a disminuir. Ahora bien,
nos encontramos ante una muestra reclutada de manera intencional, por lo que los resultados

no son generalizables.

Concluyendo, los resultados de los estudios de otros autores que abordan una de las
dimensiones sensibles de Calidad de Vida como es la Autodeterminacién (Vega et al., 2023;
Vicente et al., 2018; Gonzalez et al., 2021; Wehmeyer et al., 2008) coinciden en su importancia
para el conjunto del indice de Calidad de Vida y ofrecen resultados correlacionales similares a
los de la muestra de nuestro estudio: las necesidades de apoyo resultan un fuerte predictor
de la Autodeterminacidn, asi como del indice general de CV. En el mismo sentido podemos
destacar los hallazgos encontrados en los estudios de Castro et al. (2016), de Dominguez y
Quintana (2014) y, especialmente, el de Pascual-Garcia et al. (2014), disefio en el que, tras la
aplicacion de un programa especifico dirigido al entrenamiento de la conducta
autodeterminada de las personas, se observan mejoras significativas en el indice global de

Calidad de Vida.

Cabe destacar la poca disponibilidad de estudios dedicados al analisis de la correlacién de CV
y necesidades de apoyo, habiendo concluido con nuestro estudio que el indice de necesidades
de apoyo (INA) cuenta con una correlacidon negativa con todas las variables de Calidad de Vida

y, en especial con el Bienestar emocional, el Desarrollo personal y la Autodeterminacion.

Al hacerlo, pretendemos ampliar la discusidon existente y seguir abundando en una
comprensién mas profunda acerca de las implicaciones de las necesidades de apoyo en la

Calidad de Vida.
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7. Conclusiones

Parece no estar en cuestién que la orientacidn de las evaluaciones de Calidad de Vida y de
Intensidad de los Apoyos favorezca la clasificacion, comprensidn y la construccién de planes
centrados en la persona orientados a resultados exitosos para las personas con Discapacidad
Intelectual, sobre todo si estos utilizan como guia los ejes del Modelo de Calidad de Vida y

Apoyos (Verdugo et al., 2021, 2024) y se encuentran basados en Derechos.

A la vista de los resultados obtenidos, podemos responder frente a los objetivos planteados
en la investigacién que existe una fuerte relacién entre el indice de necesidades de apoyo y
el nivel de calidad de vida objetivo y subjetivo de las personas con discapacidad intelectual
de la muestra de estudiada. A mayores necesidades de apoyo inferiores niveles de Calidad de

Vida.

Resultados como este, junto con las propuestas recogidas por la extensa literatura ya citada
aqui, evidencian que los planes centrados en evaluaciones sistematicas de las necesidades
de apoyo deben orientarse a la mejora de los indicadores de Calidad de Vida. Ni mas ni
menos se trata de poner el foco en el desarrollo de planes centrados en la persona que

respondan a las mayores dificultades con objeto de mejorar los resultados personales.

Se ha evidenciado que, a mayores necesidades de apoyo en las personas, los menores indices
de Calidad de Vida se encuentran en los dominios de Bienestar emocional, Desarrollo
personal y, especialmente, en el de Autodeterminacion. Habran de disefiarse planes
especificos que respondan a esas necesidades que convierten en criticas las dimensiones

citadas, ya que en otros estudios también aparecen como poco sensibles a los cambios.
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8. Limitaciones y prospectiva

En cuanto a las limitaciones del trabajo de investigacion debemos sefialar que se ha realizado
sobre una muestra escasa de N=38 y seleccionada por accesibilidad. Seria adecuado no
limitarse a los sujetos de un Unico Centro Ocupacional y haber contado con una
representatividad mayor en recursos de similares caracteristicas. Asimismo, el estudio
comparativo entre recursos dirigidos a la insercion laboral del colectivo a través de Centros
Especiales de Empleo y estrategias de Empleo con Apoyo e incluso de Empleo Personalizado

puede resultar una propuesta de valor para el futuro.

El estudio de la Calidad de Vida y el indice de Intensidad de los apoyos han resultado ser
variables con una correlacion fuerte. Es decir, las necesidades de apoyo de los sujetos se
encuentran en relacion estrecha con su Calidad de Vida. No obstante, el andlisis
pormenorizado de los distintos dominios de CV, como es el de Autodeterminacion, sugieren

lineas de investigacidn futuras de cardcter muy practico

Las limitaciones en recursos econémicos y tiempo han condicionado realizar un estudio mas
profundo en cuanto a las dimensiones Autodeterminacion (AU) y Desarrollo Personal (DP),
dominios de Calidad de Vida que se han mostrado poco sensibles a la mejora, incluso
encontrdndonos con personas que presentan escasas necesidades de apoyo. Es decir, a pesar
de contar con personas con altas valoraciones en CV general, su conducta autodeterminada

es muy limitada.

Una linea de investigacion futura puede sefalar posibles respuestas a esta circunstancia. ¢ Por
qué las personas con altas potencialidades e indices altos de CV presentan escasos puntajes,
-tanto objetivos como subjetivos-, en ambitos como la toma de decisiones y la eleccién de

cdmo quieren vivir sus vidas?

Parece una linea clara a seguir la ampliacion de campos de investigacién a dmbitos laborales
puros como son los Centros Especiales de Empleo o la empresa normalizada que emplea a
trabajadores y trabajadoras con discapacidad intelectual, en contraposicién con espacios a
caballo entre la intervenciéon social y el empleo, como son los Centros Ocupacionales. Es

necesario conocer en base a evidencias si la conducta autodeterminada cuenta con mayor
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prevalencia entre trabajadores y trabajadoras con DI en centros de trabajo y si la insercion

laboral condiciona ciertos dominios de la CV.

Finalmente, el conocimiento del funcionamiento de las mismas variables de estudio en
estructuras de acompafiamiento y funcionamiento con caracter menos institucional y que
promuevan un aumento en las elecciones y en la conducta autodeterminada de las personas,
se antoja como una de las lineas de investigacion a futuro en el terreno de la inclusion de las
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo. Nos referimos al estudio de los indices
de CV y de Intensidad de apoyos en estudios longitudinales que incluyan el paso a recursos de
vida independiente para las personas o la inclusion de sistemas de asistencia personal en el

acompafiamiento social de las personas con DID.

Los centros colectivos, destinados Unicamente a personas con DID y en situacion de
dependencia, deben implementar los principios del modelo de apoyos y calidad de vida a
través de planes centrados en la persona, siguiendo las previsiones de los acuerdos sectoriales
del Sistema para la Autonomia y atencidon a la Dependencia del Gobierno de Espaia

(Resolucidon de 28 de julio de 2022, Secretaria de Estado de Derechos Sociales).

Por otra parte, la Estrategia espafiola de desinstitucionalizacidn supone un camino abierto por
recorrer en cuanto a la transformacién de los centros de servicios tales como los Centros
Ocupacionales (Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, 2024). Enfocar los
indicadores de CV y de Apoyos como guia para el disefio y la implementaciéon de nuevos
servicios centrados en la persona, -incluyendo prestaciones econdmicas-, parece ser el camino

natural que debemos empezar a recorrer en ulteriores trabajos.

La nueva Estrategia no hace mas que tomar en consideracién los principios de la propia
Estrategia Espafiola de Discapacidad 2022-2030 (Ministerio de Derechos Sociales, 2022) y la
Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006) y todas
las Cartas de Derechos Humanos reconocidas internacionalmente que deben guiar nuestra

praxis desde el Trabajo social y cualquier otra disciplina cientifica.
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Anexos

Anexo A. ESCALA SIS-A. Transposicion de la herramienta

informatica elaborada

SECCION 1. ESCALA DE NECESIDADES DE

APOYO

INSTRUCCIONES: Identifique la Frecuencia, el Tiempo de apoyo diario y el Tipo de apoyo que el
entrevistado indica que es necesario para que la persona evaluada tenga éxito en los seis dominios de
actividad (partes A-F). Rodee el nimero apropiado (0-4) para cada parametro (es decir, Frecuencia, Tiempo
diario de apoyo y Tipo de apoyo; ver la clave de puntuacion de la parte inferior). Sume las puntuaciones de
los tres parametros de cada una las actividades que se examinan para obtener las puntuaciones directas.
Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para obtener la puntuacidn directa total para cada
parte.

1 Esta escala deberia ser cumplimentada sin considerar los servicios o apoyos proporcionados o disponibles
actualmente.

2 Las puntuaciones deberian reflejar los apoyos que serian necesarios para que esta persona tuviera éxito
en cada actividad.

3 Si un individuo utiliza ayudas técnicas, el funcionamiento de la persona deberia ser valorado considerando
que emplea dichas ayudas.

4 Cumplimente TODOS los items, incluso si la persona no esta realizando actualmente alguna de las
actividades que se examinan.

CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO TIPO DE APOYO

¢,Con qué frecuencia En un dia tipico en el que se necesita apoyo ¢, Qué tipo de apoyo se
se necesita apoyo en esta area, ¢cuanto tiempo deberia debe proporcionar?
para esta actividad? dedicarse?
0 = Nunca o menos 0= N
0 = Ninguno.
de una vez al mes. Nada.
1 = Al menos una 1 = Menos de 30 minutos.
vez al mes, pero no 1 = Supervision.

unavez a la semana.
2 = Al menos una

. 2 = Incitacion verbal o
vez ala semana,pero 2 = 30 minutos 0 menos de 2 horas.

1 gestual.
no una vez al dia.
3 = Al menos una 3 =2 horas o menos de 4 horas .
vez al dia, pero no 3 = Ayuda fisica parcial.
una vez cada hora.
4= Cada hora o con 4= 4 horas 0 mas. 4= Ayuda fisica total.

mas frecuencia.
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Tiempo . Puntuacio
. o Tipo de
. o . Frecuencia diario de ADOVO nes
HEUES BEHA VNS 0g3 apoyo boy directas
1. Utilizar el servicio. 0 0 0 0
2. Encargarse de la ropa (incluyendo 3 5 4 9
lavar).
3. Preparar comidas. 3 2 4 9
4. Comer. 0 1 1 2
5. Cuidar y limpiar la casa. 3 2 3 8
6. Vestirse. 0 0 0 0
7. Bafarse y cuidar la higiene 0 0 0 0
personal.
8. Manejar los aparatos de casa. 3 2 3 8
Puntuacion directa Total
Actividades de la vida en el 0

hogar

Introducir la puntacioén directa (max.=92) en el Perfil de la SIS, de la pagina 8,
seccion 1A, parte A, actividades de la vida en el hogar

Rodee el nimero apropiado (0-4) para cada parametro (ver clave de puntuacion). Complete

TODOS los items, incluso si la persona
no esta llevando a cabo actualmente alguna de las actividades examinadas. Sume las

puntuaciones de los tres parametros de cada actividad para conseguir una puntuacion directa.
Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para obtener la puntuacién

directa total para cada parte.

. - . Puntuaci
. Tiempo diario Tipo de untuacio
A dades d d Frecuencia de abovo 200V0 nes
0 dad poy poy directas
1. Moverse de un sitio a otro por
. 3 2 3 8

toda la comunidad (transporte)
2. Participar en actividades
recreativas o de ocio en los entornos 2 2 3 7
de la comunidad.
3. Usar.los servicios publicos en la 3 ) 4 9
comunidad.
4. Ir a visitar amigos y familiares 1 1 3 5
5. Participar en las actividades

o . 2 2 2 6
comunitarias preferidas
6. Ir‘dfa compras y adquirir bienes y 3 ) 4 9
servicios.
7. Inter.actuar con miembros de la 1 1 1 3
comunidad.
8.,Ac_ceder a edificios y entornos 3 ) 3 3
publicos.

Puntuacion directa Total
Actividades de lavida en la 55

comunidad.

Introducir la puntacion directa (méax.=91) en el Perfil de la SIS, de la
pagina 8, seccion 1A, parte B. Vida en la comunidad
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FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO

En un dia tipico en el que se necesita apoyo
en esta area, ¢cuanto tiempo deberia

¢ Con qué frecuencia
se necesita apoyo

1 = Al menos una

CLAVE DE PUNTUACION

para esta actividad? dedicarse?
0 = Nunca o menos 0=
de una vez al mes. Nada.

1 = Menos de 30 minutos.

vez al mes, pero no
una vez a la semana.
2 = Al menos una
vez a la semana,pero
no una vez al dia.

3 = Al menos una
vez al dia, pero no
una vez cada hora.

4= Cada hora o con

, ) 4= 4 horas 0 mas.
mas frecuencia.

2 = 30 minutos o menos de 2 horas.

3 =2 horas o menos de 4 horas .

TIPO DE APOYO
¢ Qué tipo de apoyo se
debe proporcionar?

0 = Ninguno.
1 = Supervision.

2 = Incitacién verbal o
gestual.

3 = Ayuda fisica parcial. E

4= Ayuda fisica total.

Frecuencia Tiempo diario Tibo de apovo Puntuacion
vades de aprendizaje 4 10 19150 @ de apoyo P POYO | o5 directas
1. Interactuar con otros en actividades
o 3 2 2 7
de aprendizaje.
2. Participar en las decisiones educativas
. 3 3 3 9
o de formacion.
3. Aprender y usar estrategias de
. 2 2 3 7
solucién de problemas.
4. Usar la tecnologia para aprender. 2 2 3 7
5. Acceder a los contextos educativos o
L 3 2 2 7
de formacidn.
6. Aprender funciones intelectuales
basicas (leer sefiales, contar el cambio, 3 2 3 8
etc.).
7. Apre'rtder,habllldades desaludy 5 5 3 7
educacion fisica.
8. Aprender'hab.lllldades de 3 5 3 3
autodeterminacion.
9. Aprgndgrlestrateglas de 3 5 3 3
autodireccion.
Puntuacion directa Total
Actividades de aprendizaje a lo 68
largo de la vida

Introducir la puntacion directa (max.=104) en el Perfil de la SIS, de la pagina 8,
seccion 1A, parte C, Aprendizaje a lo largo de la vida
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CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO

¢Con qué frecuencia  En un dia tipico en el que se necesita
se necesita apoyo apoyo en esta area, ¢,cuanto tiempo

para esta actividad? deberia dedicarse?

0 = Nunca o menos 0=

de una vez al mes. Nada.

1 = Al menos una 1 = Menos de 30 minutos.

vez al mes, pero no
una vez a la semana.
2 = Al menos una

vez alasemana,pero 2 = 30 minutos o menos de 2 horas.

no una vez al dia.

3 = Al menos una 3 =2 horas o menos de 4 horas .

vez al dia, pero no
una vez cada hora.
4= Cada hora o con
mas frecuencia.

4= 4 horas 0 mas.

¢, Qué tipo de apoyo
se debe
proporcionar?

0 = Ninguno.
1 = Supervision.

2 = Incitacion verbal o
gestual.

3 = Ayuda fisica
parcial.

4= Ayuda fisica total.

. Tiempo diario Tipo de Puntuacio
Frecuencia de abovo 200V0 nes
A dades de emplec poy poy directas
1. Acceder y recibir adaptaciones en
. 2 3 8
el trabajo o tarea.
2. Aprender y usar habilidades
. . 2 3 8
especificas de trabajo.
3. Interactuar con compafieros de
. 2 2 7
trabajo.
4. Interactuar con supervisores y
2 2 7
preparadores.
5. Completar tareas relativas al
. . 2 3 8
trabajo con una velocidad aceptable.
6. Completar tareas relativas al
. . 2 3 8
trabajo con una calidad aceptable.
7. Cambiar tareas de trabajo. 1 3 6
8. Buscar informacién y ayuda de la 3 4 8
empresa.
Puntuacion directa Total 60
Actividades de empleo

Introducir la puntacién directa (méax.=87) en el Perfil de la SIS, de la pagina
8, seccion 1A, parte D. Actividades de empleo
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CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO

En un dia tipico en el que se necesita apoyo
en esta area, ¢cuanto tiempo deberia

¢,Con qué frecuencia
se necesita apoyo
para esta actividad? dedicarse?

0 = Nunca o menos 0=

de una vez al mes. Nada.

1 = Al menos una 1 = Menos de 30 minutos.
vez al mes, pero no
una vez a la semana.
2 = Al menos una
vez a la semana,pero
no una vez al dia.

3 = Al menos una
vez al dia, pero no
una vez cada hora.

4= Cada hora o con

J . 4= 4 horas 0 mas.
mas frecuencia.

2 = 30 minutos o menos de 2 horas.

3 =2 horas o menos de 4 horas .

TIPO DE APOYO
¢, Qué tipo de apoyo se
debe proporcionar?

0 = Ninguno.

1 = Supervision.

2 = Incitacién verbal o

gestual.

3 = Ayuda fisica parcial. ;

4= Ayuda fisica total.

. Tiempo diario Tipo de Puntuacio
Frecuencia de abovo a00V0 nes
gades gae Sa 0 eg gad PY PY directas
1. Tomar la medicacion. 3 1 3 7
2. Evrfar riesgos paralasaludy la 3 1 3 7
seguridad.
3. Obtener servicios de cuidado para 1 ) 4 7
la salud.
4. Ambular y moverse. 0 0 0 0
5. Aprender a. acceder a los servicios 1 3 4 8
de emergencia.
6. Mantener una dieta nutritiva. 3 2 3 8
7. Mantle_ner la salud y la buena 3 ) 3 8
forma fisica.
8. Mantener el bienestar emocional. 2 2 3 7
Puntuacion directa Total
Actividades de saludy 52
seguridad

Introducir la puntacion directa (max.=94) en el Perfil de la SIS, de la pagina 8, seccion 1A,
parte E. Actividades de salud y seguridad
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CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO TIPO DE APOYO

En un dia tipico en el que se necesita apoyo ¢ Qué tipo de apoyo se

¢,Con qué frecuencia
se necesita apoyo
para esta actividad?
0 = Nunca o menos
de una vez al mes.

1 = Al menos una
vez al mes, pero no
una vez a la semana.
2 = Al menos una
vez a la semana,pero
no una vez al dia.

3 = Al menos una
vez al dia, pero no
una vez cada hora.

4= Cada hora o con
mas frecuencia.

en esta area, ¢cuanto tiempo deberia
dedicarse?

0=

Nada.

1 = Menos de 30 minutos.

2 = 30 minutos o menos de 2 horas.

3 =2 horas o menos de 4 horas .

4= 4 horas 0 mas.

debe proporcionar?
0 = Ninguno.
1 = Supervision.

2 = Incitacién verbal o
gestual.

3 = Ayuda fisica parcial. ;

4= Ayuda fisica total.

. - . Puntuacio
. Tiempo diario Tipo de
Frecuencia de apoyo apoyo nes

; Haces;sc directas
1. Socializarse dentro de la casa. 0 1 1 2
2. Participar en actividades

. . 3 2 2 7
recreativas o de ocio con otros.
3. Socializarse fuera de la casa. 1 1 2 4
4. Hacer y conservar amistades. 2 2 2
5. Comunicarse con otros acerca de

. 3 2 2 7
las necesidades personales.
6. Utl|!23r las habilidades sociales 3 5 3 3
apropiadas.
7. I.mpllcarse en relaciones de amor e 1 4 4 9
intimas.
. Dedi j
8 ed|c§rse al trabajo de 1 4 4 9
voluntariado.
Puntuacién directa Total
Actividades de salud y 52
seguridad

Introducir la puntacién directa (méax.=94) en el Perfil de la SIS, de la pagina
8, seccion 1A, parte E. Actividades de salud y seguridad
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CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO TIPO DE APOYO

¢ Con qué En un dia tipico en el que se necesita ¢, Qué tipo de apoyo
frecuencia se apoyo en esta area, ¢.cuanto tiempo se debe

necesita apoyo deberia dedicarse? proporcionar?

para esta

actividad?

O=Nuncaomenos 0=

de una vez al mes. Nada.

1 = Al menos una 1 = Menos de 30 minutos.
vez al mes, pero

nounavezala

0 = Ninguno.

1 = Supervisién.

semana.

2 = Al menos una

vez a la . 2 = Incitacioén verbal o
2 = 30 minutos o menos de 2 horas.

semana,pero no gestual.

una vez al dia.
3 = Al menos una 3 =2 horas o menos de 4 horas .

. 3 = Ayuda fisica
vez al dia, pero no

una vez cada hora. parcial.
4= Cada hora o
con mas 4= 4 horas 0 més. 4= Ayuda fisica total.

frecuencia.

SECCION 2. ESCALA SUPLEMENTARIA DE

PROTECCION Y DEFENSA

Rodee el nimero apropiado (0-4) para cada parametro (ver clave de puntuacion). Complete TODOS los
items, incluso si la persona no esta llevando a cabo actualmente alguna de las actividades examinadas.
Sume las puntuaciones de los tres parametros de cada actividad para conseguir una puntuacion directa.
Ordene las puntuaciones directas de la mas alta a la mas baja (1= la mas alta). Anote las cuatro
actividades con puntuaciones mas altas (1-4) y sus puntuaciones en el Perfil de la SIS.

CLAVE DE PUNTUACION

FRECUENCIA TIEMPO DIARIO DE APOYO TIPO DE APOYO
+Con qué frecuencia se En un.d|a tipico en el que se ¢ Qué tlpo de apoyo se debe

) necesita apoyo en esta area, proporcionar?
necesita apoyo para esta T . .

o ¢écuanto tiempo deberia
actividad? :
dedicarse?
0 = Nunca o menos de 0 = Nada. o
0 = Ninguno.

una vez al mes.
1 = Al menos una vez al 1 = Menos de 30 minutos.
mes, pero no una vez a la 1 = Supervision.
semana.
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2 = Al menos una vez a la

2 = 30 minutos o0 menos de 2 2 = Incitacion verbal o
semana,pero no una vez
. horas. gestual.
al dia.
3 = Al menos una vez al 3 =2 horas o menos de 4 horas .
dia, pero no una vez cada 3 = Ayuda fisica parcial.
hora.
?: Cada_hora 0 con mas 4= 4 horas 0 mas. 4= Ayuda fisica total.
recuencia.
Clasificacion de las
Tiempo . puntuaciones
. .. Tipo de .
Frecuencia diario de ' directas de
apoyo ., .
apoyo la mas alta a la mas
baja
1. Defenderse ante los demas. 2 2 3 7
2. Manejar dinero y finanzas 3 4 4 1
personales.
3. Proteg(?rse a si mismo de la 1 ) 4 7
explotacién.
4. Ejercer responsabilidades 1 4 4 9
legales.
5. Pertenecer a y participar en
organizaciones de autodefensa o 1 4 4 9
autoayuda.
6. Obtener servicios legales. 1 4 4 9
7. H.af:er elecciones y tomar 3 ) 4 9
decisiones.
8. Defender a otros. 1 2 4 7

Anote las cuatro actividades de proteccion y defensa con la puntuacién directa mas alta
(de la mas alta a la mas baja) en el Perfil de la SIS, de la pagina 8, seccion 2.

SECCION 3. NECESIDADES EXCEPCIONALES DE

APOYO MEDICAS Y CONDUCTUALES

Rodee el nimero apropiado para indicar cuanto apoyo se necesita para cada uno de los items
de la siguiente tabla (ver clave de puntuacidén). Anote en las casillas correspondientes de la

68



Alejandro Bernal Menéndez

Relacién entre calidad de vida y sistema de apoyos
en personas adultas con discapacidad intelectual.
El caso de un Centro Ocupacional

parte inferior (subtotal de 1s y 2s) cuantos items han recibido una valoracion de 1 y cuantos han
recibido una valoracion de 2. Sume estas dos casillas (subtotal de 1s y 2s) para obtener la
puntuacion total de esta seccion. Complete TODOS los items.

CLAVE DE PUNTUACION

0= No necesita apoyo.

1= Necesita algun apoyo (p.€j., supervision o asistencia ocasional).

2= Necesita apoyo extenso (p.ej., proveer ayuda regular para manejar la condicién
médica o la conducta).No necesita apoyo.

. Necesita alguin .
No necesita Necesita apoyo extenso
dades de apoyo médica aDOvo apoyo (valorar (valorar con 2)
poy con 1)
Cuidado respitarorio.
1. Inhalacién o terapia de oxigeno. 0 0 0
2. Drenaje postural. 0 0 0
3. Entrenamiento fisico del térax. 0 0 0
4. Succionar. 0 0 0
Ayuda en alimentacion.
5. Estimulacidn oral o posicionamiento
., 0 0 0

de la mandibula.
6. Alimentacion por tubo (p.ej.,

- 0 0 0
nasogastrica).
7. Alimentacién parenteral (p.ej.,
. 0 0 0
intravenosa).
Cuidados de la piel
8. Girar o cambiar de posicion. 0 0 0
9. Vendar o cambiar la venda a una(s) 0 0 0
herida(s) abierta(s).
Otro cuidado médico excepcional
10. Proteccién de enfermedades
infecciosas debidas a deficiencias del 0 0 0
sistema inmunoldgico.
11. Controlar ataque (tipo epiléptico). 0 0 0
12. Didlisis. 0 0 0
13. Cuidados de ostomizados. 0 0 0
14. Ser levantado y trasladarse. 0 0 0
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15. Servicios de terapia. 0 0 0

16. Otros (especificar): 0 0 0
Subtotal de

1sy 2s 2 0

Total (sumar el subtotal de 0

1sy 2s)

Responder a las siguientes preguntas.
¢Es la puntuacion total mayor de 5?

¢Hay al menos un "2" rodeado en las necesidades de apoyo médico o conductual?

CLAVE DE PUNTUACION

0= No necesita apoyo.

1= Necesita algun apoyo (p.€j., supervision o asistencia ocasional).
2= Necesita apoyo extenso (p.ej., proveer ayuda regular para manejar la condicién médica o la

conducta).No necesita apoyo.

Destructividad dirigida hacia el exterior

1. Prevencion de asaltos o heridas a
otros.

2. Prevencion de la destruccidn de la
propiedad (p.ej., incendiar lugares,
romper mobiliario).

3. Prevencion de robos.
Destructividad auto-dirigida

4. Prevencidn de autolesiones.

5. Prevencion de la pica (ingesta de
sustancias no comestibles).

6. Prevencion de intentos de suicidio.

Sexual

7. Prevencion de agresion sexual.

8. Prevencion de conductas no agresivas
pero inadecuadas (p.ej., exposiciones de
si mismo en

publico, exhibicionismo, contactos o
gestos inadecuados).

Necesita algtin

No necesita Necesita apoyo extenso
apoyo apoyo (valorar (valorar con 2)
poy conl)
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
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Otros
9. Prevencion de rabietas o estallidos 0 0 0
emocionales.
10. Prevencion del vagabundeo. 0 0 0
11. Prevencion del abuso de
. 0 0 0
estupefacientes.
12. Mantenimiento de los tratamientos
0 0 0
de salud mental.
13. Prevencion de otros problemas de
conducta serios (especificar): 0 0 0
Subtotal de
1sy 2s ¢ 0
Total (sumar el subtotal de
0
1sy 2s)

Introducir el total en el Perfil de la SIS, pagina 10, seccion 3B: consideraciones de las necesidades
excepcionales de apoyo conductuales y médicas, conductual.

Anexo B. RESULTADO

PUNTUACIONES-SIS-A. INFORME

EMITIDO
n { Centro Ocupacional Benalmédena ]
- Ayuntamiento
de
Benalmadena

RESUMEN DE PUNTUACIONES SIS A

NUMERO DE IDENTIFICACION

Nombre

51

Fecha de
aplicacio
n:

Fecha de
0 naciment
o:

00/00/2024

01/10/1986
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Edad 36 anos, 8
Apellidos 0 cronoldgic meses, y 20
a: dias

Nombre del Entrevistador

1. Introducir las puntuaciones directas de las partes A a F de las paginas 2 a 5.

2. Introducir las puntuaciones tipicas y los percentiles usando el apéndice 7.1.
3. Introducir el indice de Necesidades de apoyo usando el apéndice 7.2.

Puntua
Puntuacione | ciones
sdirectas | estanda | Percentiles de
Subescalas de actividad totales r las subescalas
(de las (ver (ver anexo 2)
paginas 2-5) | anexo
2)
A. Vida en el hogar. 36 11 63
B. Vida en comunidad. 55 12 75
C. Aprendizaje a lo largo de la vida. 68 12 75
D. Empleo. 60 12 75
E. Salud y seguridad. 52 12 75
F. Social. 52 12 75
TOTAL de las puntuaciones
. 71
estandar (suma)
iNDICE DE NECESIDADES DE
APOYO (Puntuacion
. 109
estandar compuesta)
(ver anexo 3)
Percentil del indice de Necesidades de apoyo (ver anexo 3.) 74

Vidaen | dizaje salud
Seccion 1b. Perfil de Vida en el hogar la alo Empleo s: l:lri‘d! Social
Necesidades de Apoyo & comunid | largo P ga p
ad dela
vida
Puntuaciones estdandar 11 12 12 12 12 12
Percentil por subescala 63 75 75 75 75 75

Seccion 1b. Perfil de
Necesidades de Apoyo

Percentil

74
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20
18
16
14
12
10

ON MO O®

Perfil de Necesidades de Apoyo Percentil
Necesidades de

Apoyo

.(.'ﬂ 12 O O-12 0 12 100

80

60

40

Vida en el Vidaen la Aprendizaje a Empleo Salud y Social 20

hogar comunidad lo largo de la seguridad 0
vida

* Las puntuaciones altas mayores
necesidades de apoyo

indice de Nivel de Apoyo: Apoyo Extenso
*Clasificacion de la AAIDD

Apoyo Extenso
Se trata de apoyos que se ofrecen de forma continua y regular en relacidn con algunos entornos

y sin limite de tiempo.

Autores: J. R. Thompson, B. R. Bryant, E. M. Campbell, E. M. Craig, C. M. Hughes, D. A. Rotholz, R. L.
Schalock, W. P. Silverman, M. J. Tassé, M. L. Wehmeyer Adaptacién espafiola: Miguel Angel Verdugo
Alonso, Benito Arias Martinez y Alba lbafiez Garcia (INICO, Universidad de Salamanca) Copyright original
© 2004 by AAMR, Asociacion Americana de Retraso Mental.

SECCION 2

Consideraciones de apoyo basadas en las
puntuaciones de proteccion y defensa

Anote las 4 actividades de proteccién y defensa
clasificadas como las mas altas de la pagina 5.
Puntuaci
Actividad on
directa
1. Manejar dinero y finanzas personales. 11
2. Hacer elecciones y tomar decisiones. 9
3. Ejercer responsabilidades legales. 9
4. Obtener servicios legales. 9

SECCION 3

Consideraciones de apoyo basadas en las necesidades
excepcionales de apoyo médicas y conductuales

A. MEDICA
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1. Introduzca la puntuacion total de la seccién 3a
(pdgina 6).

2. éiEs la puntuacion total mayor que 5? Si

3. ¢Hay al menos un “2” rodeado para las necesidades
de apoyo médicas en la seccidn 3a?

Si

B. CONDUCTUAL

1. Introduzca la puntuacion
total de la seccién 3b

(pagina 7).
2. iEs la puntuacion total mayor que 5? No
3. ¢Hay al menos un “2” rodeado para las necesidades No

de apoyo conductuales de la pagina 7?

*Puntuaciones totales mayores de 5 refieren necesidades de apoyo médico y/o

conductual.

*Puntuaciones directas de al menos un valor de 2 en algun item refieren necesidades de apoyo

médico y/o conductual.
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Anexo C. RESULTADO PUNTUACIONES-GENCAT. INFORME
EMITIDO

RESUMEN DE PUNTUACIONES - GENCAT

NUMERO DE 51 Fecha de 21/06/
IDENTIFICACION aplicacion: 2023
Nombre Nombre del

Entrevistado

r
Apellidos
Informante

Puesto de trabajo

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
3. Introducir el indice de Calidad de vida

Percenti
Puntuaci les de
Dimensiones de Calidad de vida ones las
directas Puntuaciones dimensi
totales estandar ones
Bienestar emocional (BE) 24 10 50
Relaciones interpersonales (RI) 27 10 50
Bienestar material (BM) 31 12 75
Desarrollo personal (DP) 22 10 50
Bienestar fisico (BP) 30 12 75
Autodeteminacion (AU) 19 8 25
Inclusion social (IS) 28 14 91
Derechos (DR) 38 12 75
Puntuaciones estandar 88
TOTAL (suma)
iNDICE DE CALIDAD DE VIDA 107
(Puntuacién estandar compuesta)
Percentil del indice de Calidad de vida 69

75



20
18
16
14
12
10

ON B O

Alejandro Bernal Menéndez

Relacién entre calidad de vida y sistema de apoyos
en personas adultas con discapacidad intelectual.
El caso de un Centro Ocupacional

Seccion 1b. Perfil de Calidad de vida

Rodee la puntuacién estandar de cada dimensién y del indice de Calidad de Vida.
Después una los circulos de las dimensiones con una linea para formar el

perfil.

Puntuacion estandar
Dimensiones CV

Percentil de cada
Dimensién CV

indice de CV Percentil

107 69

PERFIL DE CV Y PERCENTIL DE LAS DIMENSIONES iNDICE DE CcV PERCENTIL DEL
iNDICE DE cV
100
130 100
120
107 80 69
110
100 60
20 40
80
20
70
60 0
* Las puntuaciones altas denotan una *{ndice CV: Media 100 y
mayor calidad de vida DT 15

Copyright de los textos: Miguel Angel Verdugo Alonso, Benito Arias Martinez, Laura E. Gémez Sanchez y Robert L.
Schalock Copyright de esta edicion: Departamento de Accién Social y Ciudadania de la Generalitat de Catalunya
(Gobierno de Catalufia)
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Anexo D. RESULTADO PUNTUACIONES SIS-A/GENCAT.
INFORME EMITIDO. GRAFICA DE ESTUDIO INTERANUAL

Percentil de Necesidades de Apoyo ‘ Percentil de CV

Aprendizaje
alo largo Empleo
de la vida

Vidaenla
comunidad

Salud y . o Bienestar Relaciones Bienestar Desarrollo  Bienestar S Inclusién
p Social Afio _ g b Autodeterminacién 5 Derechos
seguridad Emocional Interpersonales  Material Personal Fisico Social

Necesidades de Apoyo
Vida en el hogar
100
Social Vida en la
comunidad

Salud y
seguridad

Aprendizaje a lo
largo de la vida

Empleo

=@=2023 =@=2024 =0=2025

Dimensiones CV Bienestar

Emocional
100 Relaciones
Derechos Interpersonale
= p
0 s
L. . Bienestar
Inclusion Social .
Material
Autodetermina / Desarrollo
cion g Personal
Bienestar
Fisico

=@=2023 =@=2024 =0-=2025
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