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1 RESUMEN

En las dos ultimas décadas, han destacado como enfoques
principales en la atencién a las personas con discapacidad intelectual,
el concepto de calidad de vida y el modelo de apoyos. Ambos
centran la atencion en la persona y la importancia de su desarrollo
personal en todos sus niveles. Esto potencia la eleccion y autonomia
personal, oportunidades y toma de decisiones, con los apoyos que la
persona necesite. El Covid-19 impuso fuertes medidas de aislamiento
en toda la poblacidn espafiola, las cuales fueron aiin mas estrictas y
prolongadas en el tiempo en las residencias que atienden a personas
con discapacidad intelectual. La pandemia pudo tener un impacto
negativo en la calidad de vida y la autonomia funcional de los adultos
espafoles con discapacidad intelectual, pero no hay investigacion
actual que lo corrobore. Por otra parte, las actividades significativas
realizadas en las residencias tales como actividades de ocio,
actividades fisicas, ocupacionales o de autogestion comunitaria,
podrian prevenir esta progresion negativa.

Los objetivos de esta tesis doctoral han sido: 1) determinar la
evoluciéon de la calidad de vida y la autonomia funcional, en
actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, en personas
con discapacidad intelectual de centros residenciales de Granada
durante la pandemia de Covid-19; y 2) analizar si diversas actividades

ofertadas en los centros residenciales antes de la pandemia por
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28 RESUMEN

Covid-19 influyeron positivamente en la progresion de la calidad de
vida y autonomia funcional de esas personas.

Nuestros resultados demuestran que las personas con discapacidad
intelectual sufrieron un notable descenso de la calidad de vida y
autonomia funcional durante la pandemia. Sin embargo, aquellas
personas con mayor participacidon en actividades de autogestion
comunitaria, actividades fisicas y ocupacionales tuvieron un menor
descenso de la calidad de vida y la autonomia funcional. En conjunto,
el conocimiento adquirido en esta tesis doctoral mejora la
comprensién sobre los efectos que la pandemia por Covid-19 tuvo
sobre la calidad de vida de adultos espafioles que vivian en
residencias, y sobre la autonomia funcional de los mismos. Esta tesis,
aporta evidencia cientifica sobre los efectos que tiene la participacidon
en actividades de autogestion comunitaria y la realizacion de
actividades fisicas y ocupacionales, por parte de personas con
discapacidad intelectual. Esta tesis también describe aspectos a tener
en cuenta de cara a futuras situaciones similares a la vivida durante

la pandemia por Covid-19.
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2 INTRODUCCION

2.1 Antecedentes de la discapacidad intelectual

El concepto de discapacidad intelectual, a lo largo de los afios, ha ido
cambiando y evolucionando en funcion de la evidencia cientifica, de
los conocimientos médicos, de los diferentes diagndsticos y como
no, en funcion de las opiniones sociales (1). Este concepto, ha
encontrado infinidad de veces barreras para llegar a ser
consensuado, por la dificultad que supone aunar criterios en cuanto
a la etiologia, el funcionamiento o el prondstico. Para poder
centrarnos en el concepto actual de discapacidad intelectual, es
importante primero, saber como hemos llegado hasta él, y como ha
ido evolucionando la terminologia a lo largo de la historia (2). El trato
a lo largo de la historia a las personas con cualquier tipo de
discapacidad ha sido denigrante (3). Las personas con discapacidad
eran despojos, el grupo al que pertenecian, movidos por su instinto
de supervivencia no contaban con aquellas personas que no
pudieran contribuir al grupo con la caza o aportaran cualquier otra
ayuda (4). También se encuentran evidencias en varios momentos de
la historia que podrian indicar que a las personas con discapacidad
se les atendia (3). En la prehistoria por ejemplo, hay indicios de que

a las personas consideradas insuficientes, se les atendia, esto puede
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32  INTRODUCCION

apreciarse en el hombre viejo y desdentado, con gravisima artrosis
en columna y manos de la cueva de Chapelle Aux Saint. Sin esta
consideracion por parte de sus iguales, no habria alcanzado la edad
de 40 afos (3). En la antigua Roma y Esparta, por el contrario, se
defendia el hecho de acabar con los nifios con gran retraso. En
cambio, en Oriente, se pensaba que a los retrasados mentales habia
que darles un trato humano. Esto demuestra que existian actitudes
muy diferentes sobre el trato a las personas con discapacidad. En
Grecia, aproximadamente en el afio 500 a.C. habia un médico griego,
Alcmaeon de Crotdén, que ya hacia referencia al cerebro como un
organo especial, responsable de las sensaciones, del conocimiento,
de producir ideas. Esta idea, tan especial y extravagante para la
época, seria Hipocrates, quien después de afios, la desarrollaria. El
considerado padre de la medicina, decia, que las enfermedades del
cerebro podian llevar a un importante retraso mental (2). En la Edad
Media, se conoce una época marcada por doctrinas de caracter
religioso, ademas de una fuerte influencia del cristianismo mas
primitivo. Habia hogueras, castigos fisicos, todo como método de
curacion a una supuesta demonizacion o posesion que Dios
mandaba a la persona. La llegada de la religion supuso un
estancamiento de la ciencia. (4,5) En el siglo XIV existia una ley que
decia que si una persona era considerada idiota, sus propiedades y
pertenencias, pasaban a ser de la corona, ya que se creia que estas

personas eran incapaces de gestionar su patrimonio desde que
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nacian. Al final de este siglo comienza el Renacimiento. Es en este
momento, cuando la ciencia que habia sufrido un estancamiento con

la llegada de la religion, en la Edad Media vuelve a tomar fuerza (2).

2.2 Evolucién del concepto de discapacidad intelectual

En las dltimas décadas, como resultado de la investigacion y las
practicas profesionales, se ha asistido a una evolucion del concepto
de discapacidad intelectual (6). En el siglo XVI se asiste a definiciones
histdricas, interesantes para comprobar como ha sido la evolucion, a
lo largo de la historia de la concepcion sobre las personas con
discapacidad. Segun Sir Fitzherbert en 1534: "idiota es aquella
persona que no sabe contar o nombrar veinte peniques, que no dice
quién fue su padre o su madre, ni los afios que tiene (7)...

En el siglo XVII por primera vez, se tienen en cuenta las actividades
cotidianas y como las realizan las personas con retraso mental,
siendo asi como se intentaba establecer el nivel de retraso que tenia
la persona (2). Es en esta época, cuando aparece el término
imbecilidad mental, empleado por el médico Félix Platter (8). Hasta
este momento, hay que recordar que la discapacidad intelectual,
estaba metida en el mismo saco que otras enfermedades, era una
forma mas de locura (2). En el siglo XVIl y XVIII es Locke quien marca
la diferencia entre retraso mental y otras enfermedades mentales, o

la aportacién de estudiosos como Willis, el cual establece niveles de
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retraso; “Algunos son incapaces de aprender letras, pero pueden
aprender artes mecanicas, otros que no son validos para esto,
pueden practicar facilmente la agricultura, otros son ineptos para
comer y dormir...". Pero no sera hasta el siglo XIX cuando se
diferenciara la discapacidad intelectual de otras alteraciones (9). En
1973, el médico Philippe Pinel liberd de sus cadenas a pacientes con
discapacidad en el hospital de Bicetre. Este acontecimiento, supuso
un importante cambio al marcar las diferencias entre discapacidad
intelectual y otras alteraciones, ademas hizo que estas personas
pudieran escalar una categoria, al empezar desde entonces a ser
catalogados como enfermos (2,4). Es en esta época, cuando la ciencia
comienza a dar un enfoque diferente a la discapacidad intelectual, es
cuando se marca la diferencia entre la enfermedad mental y la
discapacidad intelectual. Se habla de diferentes grados de retraso, de
etiologias diversas, se utilizan test de inteligencia, lo que da lugar a
comenzar a hablar de diagnésticos y criterios unificados (2). En el
siglo XX en Francia, es cuando el gobierno francés marcé un
precedente, al encargar a Alfred Binet realizar un sistema para poder
medir la inteligencia de los nifios, todo dirigido a identificar a
aquellos estudiantes que tenian dificultades para aprender. Aunque
este objetivo pudiera ser controvertido, este momento fue
fundamental, al ser la etapa en la que comienza a darse un enfoque
psicométrico, con este tipo de escalas, como la de Binet, dando paso

a clasificar a las personas con discapacidad intelectual (10). Alfred
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Binet y Teodoro Simon, doctor con el que se asocio, crearon el primer
test de inteligencia (Escala Binet-Simon), con el objetivo de
comprobar el rendimiento académico. Ambos asociaban la
inteligencia, con el hecho de tener la capacidad de adaptacion a los
cambios que pudiera ofrecer el ambiente (11). Para Binet el concepto
mas importante fue la "edad mental”, entendida como aquella edad
que resultaba al responder su escala y que podia ser la misma que la

edad cronolégica o no (2).

Cociente de inteligencia y Coeficiente intelectual

La inteligencia despierta un gran interés por describir diferencias
individuales entre las personas, por esto la ciencia ha perseguido
conseguir medirla y explicarla de forma objetiva (11). En 1914, el
psicologo y filosofo aleman, William Stern, propuso un nuevo indice
para medir lo que él llamo el “Cociente de Inteligencia” (2). Este
cociente de inteligencia, es el resultado de dividir la edad mental por
la edad cronologica (11). Fue mas tarde, Lewis Madison Terman,
quien después de llevar a cabo, pruebas en cuatrocientos adultos y
mil nifios, propuso unas nuevas normas de inteligencia, de las que
surge el denominado “Coeficiente Intelectual”, al multiplicar el
resultado de la edad mental entre la edad cronoldgica por 100 (2).
Cuando el indice resultaba ser mayor a 100, la edad mental superaba

a la cronolégica, cuando el indice era inferior a 100 la edad mental
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era menor que la cronolodgica. En el caso de un resultado de 100, se
asumia que la edad mental y la cronoldgica eran iguales. De esta
forma se crearon categorias que etiquetaban a las personas segun
su inteligencia (11). Aun hoy, el coeficiente intelectual, se plantea
como fundamental para determinar el nivel de inteligencia de una
persona, eso si, no se considera exclusivo en el caso de personas con
discapacidad intelectual (12). Durante la década de los afios veinte y
treinta, lo que comienza a tenerse en cuenta, es que la inteligencia
esta relacionada con cdmo la persona interactia con el entorno. Por
tanto, no sélo se podia tener en cuenta un test que ofrecia un
resultado de coeficiente intelectual, ya que estos no contemplaban
el funcionamiento de la persona en otras areas de su vida. De esta
forma, se comienzan a relacionar las pruebas psicométricas con
aquellas que puedan ofrecer un criterio de adaptacion social (2). Es
Tredgold, quien en 1937 atribuye a las personas con deficiencia
mental la “incapacidad de llevar una vida adulta independiente,

debido a las anormalidades de la mente” (13).
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2.3 Las personas con discapacidad intelectual en la
actualidad

2.3.1 El Modelo de la Asociacion Americana de
Discapacidad Intelectual (AAIIDD)

En el siglo XX, se llegd a un concepto unificado de discapacidad
intelectual, por parte de la Asociacién Americana sobre personas con
Deficiencia Mental (AAMD). Esta asociacion se fundd en 1876 y
perseguia, que no se discriminara a las personas con discapacidad
intelectual. Cambio su nombre por el de Asociacién Americana sobre
personas con Retraso Mental (AAMR) en los afos ochenta, y de
nuevo volvid a cambiar su nombre por el de Asociacion Americana
sobre la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (AAIDD) a
principios del aino 2007. Para entender el concepto de discapacidad
intelectual en la actualidad, es fundamental conocer las aportaciones
realizadas por la AAIDD. Sera esta asociacién, la que en adelante,
proponga definiciones mas globalizadas y mas aceptadas (2). Por
tanto, analizando la evolucion de la AAIDD, podremos conocer las
diferentes definiciones histéricas que ha propuesto, siempre
dispuestos a la mejora y cambio, en funcion de la demanda social, el
conocimiento cientifico y el bienestar de las personas con algun tipo
de discapacidad intelectual o del desarrollo. La AAIDD, ha publicado
manuales de terminologia y clasificacion desde 1921, con objetivos

fundamentales para las personas con discapacidades intelectuales y
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del desarrollo, pero no fue hasta la undécima edicién de su manual,
cuando se cambidé el término “retraso mental” por el de
“discapacidad intelectual” (14). A lo largo de su historia, ha habido
cuatro momentos fundamentales, que han marcado la evoluciéon del
concepto de discapacidad intelectual hasta llegar a la actualidad

(15):

- En 1957 la AAMR afadi6 criterios numéricos al Cl, de esta
forma fue como se consiguid que los diagnosticos fueran mas
objetivos.

- En 1959, incluy6 el concepto de conductas adaptativas.

- En 1973, la asociacion establecié la consideracion de dos
desviaciones tipicas por debajo de la media al valorar el Cl.

- Por Ultimo en 1992, momento fundamental que ha recibido la
denominacion de “nuevo paradigma”, donde se comienza a
ver a la persona con retraso mental como una persona con
una dificultad en la interaccion y la forma de funcionar con
respecto al entorno, dando un enfoque multidimensional al

concepto y no solamente cuantitativo (16).

En 1959, se hacia referencia a “un funcionamiento intelectual general
por debajo de la media que comienza durante el periodo de
desarrollo y que se asocia con deficiencias en una o mas de las

siguientes areas: maduracion, aprendizaje o adaptacion social.”
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Posteriormente en 1961, Heber definia el término retraso mental
como aquel funcionamiento intelectual, que empieza en el momento
de desarrollo, que estd ligado a deficiencias en la conducta
adaptativa y que esta por debajo de la media. Ya en 1973, Grossman
lanza una definicion con la que afirma, que el retraso mental se
refiere a un funcionamiento intelectual significativamente inferior a
la media, que ademas existe déficits en la conducta adaptativa y esto
ocurre durante el momento de desarrollo. En 1992, hay nuevos
cambios en la definicion propuesta por parte de la AAIIDD, en este
caso fue Luckasson. En este momento, con esta definicion, es cuando
se comienza a hablar de cambio de paradigma, por lo que supone la
definicion en si: "Retraso mental hace referencia a limitaciones
sustanciales en el funcionamiento actual. Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que
coexiste con limitaciones en dos o mas de las siguientes areas de
habilidades adaptativas: comunicacion, autocuidado, vida en el
hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccién,
salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y
trabajo. El retraso mental se manifiesta antes de los 18 afos.” Esta
definicion, que representa un cambio de paradigma, contiene ciertas
aportaciones, que fueron desarrolladas posteriormente con mayor
detalle en la definicién de Luckasson de 2002: “Retraso mental es una
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el

funcionamiento intelectual y la conducta adaptativas que se
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manifiesta en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta
discapacidad comienza antes de los 18 afios.” Estas aportaciones
plantean como la persona con DI, funciona e interactda con el
entorno, dependiendo de sus capacidades y de las habilidades
adaptativas que presente. Ademas, guian la evaluacion, en la cual hay
que tener en cuenta, las habilidades de la personay no solo centrarse
en las dificultades que pueda tener en cada una de las areas de
funcionamiento (14). En 2010, Robert Schalock definia la
discapacidad intelectual de la siguiente forma, “se caracteriza por
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la
conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades
conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes
de los 18 afios” (17). Esta definicion, esta presente hasta 2021, afio
en el que se producen cambios por parte de la AAIIDD del concepto
de discapacidad intelectual. El XIl Manual sobre discapacidad
intelectual presenta algunos cambios liderados por Robert Schalock,
que ofrece una nueva definicién: “Discapacidad intelectual se
caracteriza por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado
en habilidades conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad
se origina durante el periodo de desarrollo, el cual se define
operativamente como antes de que la persona cumpla 22 afios”. Esta
ultima definicion, es la mas actualizada y a diferencia de la de 2010,

en esta se amplia a 22 afios el periodo de desarrollo (14).
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2.3.2 Concepto de discapacidad intelectual segun otras

organizaciones y manuales

Aunque la AAIDD es la entidad con mayor historia y que mas

definiciones ha aportado a la discapacidad intelectual, es importante

hacer alusion también a otras organizaciones o manuales referentes

como son:

1)

El Manual diagnostico y estadistico de los trastornos
mentales, que en su Ultima edicion (DSM-5) define la

u

discapacidad intelectual como “un trastorno que comienza
durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del
funcionamiento intelectual como también del
comportamiento adaptativo en los dominios conceptual,
social y practico” (18).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que dispone “que
los trastornos del desarrollo intelectual se refieren a un grupo
de afecciones etiolégicamente diversas, originadas durante el
periodo del desarrollo y caracterizadas por un funcionamiento
intelectual y comportamiento adaptativo significativamente
inferiores al promedio, que se encuentra aproximadamente
dos o mas desviaciones tipicas por debajo de la media”. Esta

definicion esta recogida en la XI Edicién de la Clasificacion

Internacional de Enfermedades (CIE-11;2018) de la OMS (19).
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2.3.3 Historia mas reciente del concepto de discapacidad
intelectual

Como ya se ha visto anteriormente, en los Ultimos 200 afios se han
utilizado términos como subnormales, débiles mentales, idiotas,
deficientes mentales, para referirse a las personas con discapacidad
intelectual. Todos estos términos, se centran en la limitacion
individual de la persona (20). Sin embargo, en los ultimos afos, la
vision que la sociedad tiene de las personas con discapacidad
intelectual, ha cambiado. Esto se refleja, en que cada vez se tiene mas
en cuenta, la implementacion de politicas, que se dirigen a defender
laigualdad de derechos, de las personas con discapacidad intelectual
en la sociedad y a promover su inclusion (21). La sociedad y los
gobiernos han realizado esfuerzos por mejorar sus condiciones de
vida, buscando verlos como personas iguales a las demas, aunque
con sus elementos diferenciadores (22). Esta nueva vision de las
personas con discapacidad intelectual, ha supuesto, que aquellos
organismos que venian dando servicio a las necesidades de estas
personas, hayan tenido que responder a este nuevo planteamiento,
cambiando los servicios y los apoyos que ofrecen a las personas con
discapacidad intelectual (23). Antes, el concepto de discapacidad se
centraba exclusivamente en la patologia de la persona, pero
actualmente se habla de funcionamiento humano y discapacidad,
poniendo atencion a como se produce la relacion de la persona con

el ambiente o el contexto social. Ademas, hay factores
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interrelacionados que afectan a ese funcionamiento humano en el
contexto social, que se agrupan en tres sistemas aplicados en
discapacidad intelectual de forma especifica. El microsistema, que
hace referencia al entorno social de la persona, incluyendo a la propia
persona, amigos, familia. El mesosistema, que incluye la comunidad,
las organizaciones, asociaciones o aquello que en el barrio ofrece
servicios a la persona. Por ultimo, el macrosistema, que incluye la
sociedad en general, el pais, las politicas que se lleven a cabo o la
cultura (21). Si hacemos mencion a las limitaciones de la persona,
también hay que tener en cuenta que sea para iguales en edad, las
diferencias culturales o diferentes aspectos conductuales, motores,
sensoriales. Todo esto es fundamental, ya que es importante,
considerar todas las capacidades de una persona, para asi poder
conocer sus limitaciones y prestar los apoyos necesarios, apoyos que
cubran las necesidades de la persona a corto, medio y largo plazo.
De esta forma, el funcionamiento de la persona con discapacidad
intelectual, mejorara. Segun el Xll Manual de la AAIIDD, podemos ver
la relacidon que existe entre el funcionamiento humano, los sistemas
de apoyos y por tanto concebir el funcionamiento humano, desde un

enfoque funcional de discapacidad intelectual (14).
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2.4 Epidemiologia

En este apartado, se muestran datos epidemioldgicos, que han de
ser considerados con precaucion, contemplando las limitaciones
existentes, en cuanto a los instrumentos de medida empleados en
diferentes paises del mundo, los cuales no siempre son los mas

adecuados o estandarizados.

2.4.1 Etiologia

Las causas de discapacidad intelectual, son muchas y diversas (9).
Actualmente, hay mas de 750 causas conocidas de discapacidad
intelectual. Las categorias incluyen, trastornos genéticos, en mas del
50% de los casos, malformaciones neuroldgicas, causas prenatales
como por ejemplo prematuridad o exposicion a toxicos, causas como
hipoxia y causas posnatales. Es importante destacar, que hasta en el

25% de los casos no se encuentra una etiologia clara (24).

2.4.2 Prevalencia

En los afios 70, al establecerse puntos de corte de las pruebas de
coeficiente intelectual, los diagndsticos se centraron en estos puntos
de corte. Esto hizo, que se estimara que un 3% de la poblacidn estaria
afectada. Establecer que el coeficiente intelectual, no era suficiente

para un diagnodstico de discapacidad intelectual, hizo que se
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reconsiderase esta prevalencia (25). Aproximadamente, un 16% de la
poblacion en el mundo tiene algun tipo de discapacidad. Esto
supone unos 1300 millones de personas (26). Debido a cuestiones
como el proceso de envejecimiento de la poblacion o el aumento de
enfermedades cronicas, se hace necesario tratar esta informacion
con prudencia, ya que esta cifra de la que hablamos, va en aumento
(27). En cuanto a las personas con discapacidad intelectual,
aproximadamente el 1% de la poblacion mundial presenta
discapacidad intelectual, lo que supone que 4,94 de cada 1000
adultos tienen discapacidad intelectual, en el mundo (28). En cuanto
a la discapacidad intelectual grave, existe una prevalencia de entre el
0,3% y 0,4%. Para discapacidad intelectual leve, hay una prevalencia
del 0,8% al 2,5% (9). Segun la OMS, la discapacidad intelectual, afecta
a un 1,5% de la poblacién en paises desarrollados, en el caso de los
subdesarrollados este dato se duplicaria. Ademas, como la propia
OMS sefala, la discapacidad intelectual, es mas frecuente en
hombres que en mujeres, con una proporcion de 1,5:1, a esto se le
encuentra sentido, ya que segun la literatura esto es debido a los

sindromes ligados al cromosoma X (2).

2.4.3 Epidemiologia: El caso espafiol

En Espafia, a finales de 2020 habia 281.720 personas con
discapacidad intelectual (29). Segun el Real Decreto 1971/1999 de 23
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de diciembre de reconocimiento y calificacion del grado de
discapacidad, existen cuatro grados de discapacidad, que serian
clasificados en leve, moderada, grave y profunda, en funcion de las
dificultades que tenga la persona (30). El 85% de las personas con
discapacidad intelectual, pertenecen al grupo de discapacidad
intelectual leve. Se entiende discapacidad intelectual leve, cuando la
persona tiene un coeficiente intelectual que se sitla entre 50 y 70.
Estas personas, tienen una afectacion sensorio motor leve y un
retraso cognitivo. Son personas, capaces de desempefar un trabajo
y formarse, con los apoyos necesarios. En el grupo de discapacidad
intelectual moderada, estan las personas que tienen un coeficiente
intelectual que se sitda entre el 35 y el 50. Estas personas tienen
mayores dificultades. El grupo formado por entre el 3% y el 4% se
trata de personas con discapacidad intelectual grave. Las personas
que forman parte de este grupo, tienen entre un 20 y un 35 de
coeficiente intelectual (1). A lo largo de los afios, se hablaba de tipos
o grados de discapacidad, la realidad es que en los ultimos tiempos,
con el cambio de paradigma de la discapacidad intelectual, se
comienza a poner la mirada, en las capacidades y fortalezas de las
personas con discapacidad intelectual y no tanto en las limitaciones.
Esto hace, que se le dé importancia a la participacion de la persona
en actividades que sean significativas, la inclusién real en la
comunidad, el ejercicio de derechos por parte de las personas con

discapacidad intelectual, y todo ello con una constante que
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acompanfa a todo lo anterior, la calidad de vida de las personas con

discapacidad intelectual (31).

2.5 Calidad de vida y discapacidad intelectual

2.5.1 Concepto de Calidad de Vida

El concepto de calidad de vida, en lo que se refiere a la discapacidad
intelectual, surgid en los afos ochenta, como una idea de lo que era
importante en la vida de una persona. Este concepto, proporciona un
marco conceptual, para que se den mejoras en las politicas sociales
y en las practicas profesionales, ademas de acompafar como marco,
en el desarrollo de servicios y evaluacidn de resultados que tienen
que ver con la calidad de vida (32-34). En sus origenes, era un
concepto muy general y filoséfico, ha sido en los ultimos afos,
cuando ha llegado a convertirse en un constructo social, cada vez
mas utilizado en el mundo de la discapacidad intelectual (17), siendo
utilizado sobre todo para la investigacion, ya que se asocia a la
satisfacciéon de las personas y a su bienestar general, que acoge
varios dominios, como pueden ser el bienestar emocional, la
seguridad, los derechos o la salud (33,35,36). En cuanto a las
personas con discapacidad intelectual, la calidad de vida como
concepto se centra en la persona, su autodeterminacion y el logro de

una mayor satisfacciéon personal. Por esto, todo organismo, sistema
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o entidad, que atiende a las personas con discapacidad intelectual,
ha tenido que redefinir su papel, ahora hay que trabajar en
comunidad, estar dispuesto a investigar y evaluar resultados,
desarrollar sistemas de practicas basadas en la evidencia (33). Son
posibles hasta tres usos para el concepto de calidad de vida. En
primer lugar, como un marco de referencia para prestar los servicios.
En segundo lugar, como base para el desarrollo de practicas basadas
en la evidencia. Por Ultimo, para desarrollar estrategias que mejoren
la calidad de vida (37). Durante los ultimos treinta anos, ha habido
cambios importantes en cdbmo se prestan los servicios en el mundo
de la discapacidad. Los cambios mas importantes han llevado a
trabajar con la mirada puesta en la comunidad, a redes formadas por
escenarios y estructuras, metodologias de evaluacién y mejora de la
calidad de vida. Actuando las organizaciones, como puente y

trabajando con sistemas de apoyo individualizados (33).

2.5.2 Modelos de Calidad de Vida

En referencia al constructo de calidad de vida, se aprecian diferentes
modelos con algunos aspectos en comuin, como por ejemplo, los
cuatro principios en los que basan su definicion en referencia a la
discapacidad intelectual. Estos cuatro aspectos son, la calidad de vida
esta formada por varias dimensiones que son iguales para cualquier

persona. En segundo lugar, la influencia que ejercen aspectos
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ambientales o personales. Ademas, esta formada por aspectos tanto
objetivos como subjetivos. Por Ultimo, todo apoyo individualizado y
que se centre en la persona le hara mas fuerte (22). Cuando se trata
de modelos de discapacidad, ya sea el modelo de la AAIIDD, el de la
CIF o el de la OMS, es evidente, que hay un cambio en la forma de
ver a las personas con discapacidad intelectual. Este cambio, se ha
producido desde un enfoque “intrapersonal a un enfoque ecolégico
social”. Esto ocurre, porque ahora ya se considera la participacion en
la comunidad de la persona con discapacidad intelectual, como algo
fundamental, para el funcionamiento humano y un aspecto
importante de la calidad de vida del individuo (38). Hay varios
modelos de calidad de vida, pero en Espafa el mas usado y
extendido, por su evidencia cientifica sobre su validez, es el modelo
de calidad de vida que proponen Schalock y Verdugo (39,40). Estos
definen la calidad de vida de la siguiente forma: “Calidad de vida es
un estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidimensional; (b) tiene propiedades éticas-universales- y émicas,
ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y
(d) esta influenciada por factores personales y ambientales" (33).
Actlda como estandar de medicion y se consideran ocho dimensiones
basicas en él: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y derechos (41). Estas

dimensiones, se operativizan con indicadores centrales, es decir
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“percepciones, conductas o condiciones especificas de las
dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de una
persona” (42). Todos ellos, se consideran desde diferentes miradas.
El microsistema, es decir, la familia, el trabajo, y aquello que afecta
de forma directa a la persona. El mesosistema, o lo que es lo mismo,
la comunidad, los servicios que en la comunidad se encuentran u
organizaciones disponibles y que afectan de forma directa al
microsistema, y el macrosistema, las tendencias sociales, la cultura o
los sistemas econdmicos, ya que esto afectaria a los valores y
creencias (23,41). A continuacion, se describe a qué hace referencia
cada una de las ocho dimensiones de la calidad de vida que nos
proponen Schalock y Verdugo (43):

Bienestar emocional: Esta dimensién hace referencia a la seguridad,
a sentirse tranquilo, no estar nervioso, al autoconcepto y satisfaccion
propia, ausencia de sentimientos negativos. Para mejorar esta
dimensién, Schalock propone aumentar la seguridad, reducir el
estrés, favorecer ambientes predecibles, permitir la espiritualidad.
Indicadores: Ausencia de estrés, autoconcepto, satisfaccion.
Relaciones Interpersonales: La relacion con diferentes personas,
tener buena relacion con la gente, tener relaciones de amistad. Hace
referencia también a la intimidad, interacciones, las amistades, los
apoyos. Para mejorar esta dimension se propone tener en cuenta la
intimidad de la persona, las relaciones y el afecto, contemplar el

apoyo familiar, tener en cuenta las relaciones de pareja y las
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relaciones de amistad y ofrecer a la persona los apoyos necesarios.
Indicadores: Tener amigos, relaciones familiares, contactos sociales
positivos, relaciones de pareja y sexualidad.

Bienestar Material: tener el suficiente dinero para adquirir aquellas
cosas que la persona necesita o quiere, contar con pertenencias,
contar con una vivienda y un empleo. Para mejorar esta dimension,
hay que tener en cuenta permitir la propiedad, defender el derecho
al empleo con apoyo, conseguir ambientes seguros. Indicadores:
Vivienda, ingresos, posibilidad de caprichos, ahorros.

Desarrollo personal: aprendizaje de cosas nuevas y distintas, poder
realizarse a nivel personal y adquirir conocimientos. Para mejorar
esta dimension, hay que ofrecer educacion, actividades formativas
profesionales, fomentar el desarrollo de habilidades. Indicadores:
Oportunidades de aprendizaje, acceso a tecnologias, habilidades
laborales, habilidades funcionales.

Bienestar fisico: la nutricion, la salud, el ocio o las actividades de la
vida diaria serian algunos de los indicadores de esta dimension. El
sentirse en forma, tener buenos habitos de alimentacién, un buen
manejo del estrés. Para trabajar esta dimension habria que fomentar
el cuidado de la salud, apostar por oportunidades de ocio y tiempo
libre significativas para la persona, apoyar las actividades de la vida
diaria. Indicadores: Atencion sanitaria, actividades de la vida diaria,

acceso a ayudas técnicas, alimentacion.
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Autodeterminacion: Los indicadores de esta dimension son la
autonomia, la oportunidad de tomar decisiones y hacer elecciones
sobre su vida, su empleo, su tiempo libre, su vivienda o sus
relaciones, valores o metas personales. El crecimiento personal, sera
posible cuando la persona es protagonista de su desarrollo propio.
Indicadores: Decisiones, elecciones, metas y preferencias personales,
autonomia.

Inclusidon social: aceptacion, participacion en la comunidad,
actividades de voluntariado. Sentirse miembro de la sociedad, contar
con el apoyo de otras personas, sentirse parte de algo, sentirse
integrado. Para mejorar esta dimension hay que promover diferentes
roles y estilos de vida, apostar por ambientes normalizados, crear
oportunidades para participar en la comunidad. Indicadores:
Participacion, apoyos, accesibilidad, integracién.

Derechos: ser considerado como todo el mundo, igualdad en el trato,
privacidad, acceso a derechosy libertades como el resto de personas,
respeto. Para mejorar esta dimension, hay que fomentar el voto,
reducir barreras, respetar la propiedad. Indicadores: Respeto,

gjercicio de derechos y conocimiento de los mismos, intimidad (37).
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INDICADORES

Bienestar emocional

Relaciones interpersonales

Bienestar material

Desarrollo personal

Bienestar fisico

Autodeterminacion

Inclusion social

Derechos

Ausencia de estrés, autoconcepto,
satisfaccion.

Tener amigos, relaciones familiares,
contactos sociales positivos,
relaciones de pareja y sexualidad.
Vivienda, ingresos, posibilidad de
caprichos, ahorros.

Oportunidades de aprendizaje,
acceso a tecnologias, habilidades
laborales, habilidades funcionales.

Atencidn sanitaria, actividades de la

vida diaria, acceso a ayudas técnicas,

alimentacion.

Decisiones, elecciones, metas y

preferencias personales, autonomia.

Participacién, apoyos, accesibilidad,
integracion.

Respeto, ejercicio de derechos y
conocimiento de los mismos,

intimidad

Tabla 1. Dimensiones de la calidad de vida que proponen Schalock y Verdugo
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2.5.3 Nuevo paradigma de apoyo a la calidad de vida

Un paradigma es aquel conjunto de creencias, politicas,
suposiciones, que existen de forma colectiva y que marcan el camino
a seguir a aquellas partes que puedan estar interesadas, en trabajar
sobre la resolucion de problemas y llevar a cabo cambios y producir
nuevos conocimientos (35). En las dos ultimas décadas, han
destacado como enfoques principales en la atencion a personas con
discapacidad intelectual, el concepto de calidad de vida y el modelo
de apoyos, actualmente ademas existe un nuevo paradigma que esta
surgiendo a nivel internacional, este nuevo paradigma es el
“Paradigma de Apoyo a la Calidad de Vida". Integra conceptos
fundamentales de calidad de vida y apoyos (32). En este paradigma
emergente, el concepto de calidad de vida se presenta como un
concepto con sobrada evidencia en la literatura que ofrece un
espacio para desarrollar politicas, se centra en la persona y ofrece
sobre la misma la informacién relevante y los objetivos que se deben
conseguir (32). El concepto de apoyos, fomenta el desarrollo
personal de la persona en todos sus niveles, teniendo en cuenta sus
intereses, la formacion, el bienestar personal, son las estrategias y el
camino a seguir para conseguir dichos objetivos (35). En los ultimos
ahos, se ha vivido una integracion de estos dos conceptos, marcando
ambos un camino comun, el Modelo que ha surgido de ambos es el
MOCA, Modelo de Calidad de Vida y Apoyos. Este modelo funciona
con tres motores fundamentales, que hacen que ocurran cosas
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positivas para la vida de las personas. Estos serian las conexiones, es
decir las conexiones que una persona tiene con otras personas. Las
interacciones, estas se producen cuando ocurren estas conexiones
que ademas ofrecen los sistemas de apoyos, los cuales a su vez
facilitan el funcionamiento de la persona y su bienestar. En tercer
lugar, las condiciones facilitadoras, basadas en la importancia de las
oportunidades y el desarrollo de estas y en proporcionar apoyos (32).
Los apoyos se definen como “recursos y estrategias que tienen como
objetivo promover el bienestar y el funcionamiento personal” (40).
Estos seran para lograr intereses personales y el desarrollo personal
de la persona con discapacidad intelectual, persiguiendo que consiga

una buena calidad de vida (44).

2.5.4 Atencidn a las personas con discapacidad
intelectual: Calidad de vida y apoyos

Desde los afios ochenta, el paradigma de apoyos ha sido de gran
impacto en el mundo de la discapacidad intelectual y en las practicas
profesionales con respecto a las personas con discapacidad
intelectual. Es a partir de 1992, con la definicibn que se plantea
entonces de discapacidad intelectual, cuando se propone el
paradigma de apoyos para guiar las intervenciones. Por un lado, los
apoyos necesarios se han convertido en la base para la planificacion
individualizada. Por otro, la intensidad de los apoyos necesarios y

acordes a las necesidades de apoyo de la persona, se ha utilizado
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para saber como repartir recursos. Por ultimo, en cuanto a cémo
orientar los apoyos, la planificacién centrada en la persona, las
oportunidades de la persona para su desarrollo personal, o la
inclusién social y el empoderamiento de la persona (45). El
paradigma de apoyos, esta basado en la idea de que lo que
diferencia a las personas con discapacidad intelectual, del resto de la
poblacion general, es el hecho de que las personas con discapacidad
intelectual necesitan diversos apoyos, que a su vez tienen que ser de
distinta intensidad, para poder participar de manera activa en la
sociedad. Por otro lado, el paradigma de apoyos, se basa en que
prestar apoyos a las personas con discapacidad intelectual, hace que
la discapacidad y lo que esta conlleva para la persona, se vea
moderada, aunque no desaparezca (23). En las Ultimas décadas,
hemos podido comprobar, que un modelo de apoyos bien planteado
ofrece una base sobre la que trabajar, ofreciendo apoyos
individualizados, centrados en la persona y dirigidos al buen
funcionamiento de la persona con discapacidad intelectual. Los
apoyos, se han convertido en la principal forma de prestar servicios
a las personas con discapacidad intelectual en casi todo el mundo.
La definicibn de apoyos y como se presentan los mismos, ha
evolucionado en los Ultimos veinte afos, fruto de una mejor
comprensién sobre los sistemas de apoyos (23). Los sistemas de
apoyo, son fundamentales, ya que se centran en la necesaria

adaptacion entre la persona y su entorno, contemplan la
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discapacidad como la limitacién que ocurre en como la persona
funciona en el contexto social, y es que contar con los apoyos
necesarios hara que mejore el funcionamiento de la persona en su
entorno (32,46). Suponen eleccion y autonomia personal, que la
persona tenga oportunidades y tome sus propias decisiones con los
apoyos que necesite para esto. Ilgualdad de derechos, con respecto
a aquellas personas que no presentan discapacidad. Los sistemas de
apoyos, engloban la existencia de entornos inclusivos, accesibles,
que favorezcan el desarrollo de las personas (32). El concepto de
sistemas de apoyos, se introdujo por primera vez en el IX manual de
la AAIIDD (14). El modelo de apoyos, ofrece un marco de referencia
para la planificacion y ejecucion de un conjunto de estrategias de
apoyo a la persona, que eviten o suavicen la discapacidad,
promoviendo el desarrollo, la educacion y los intereses de la persona,
mejorando el bienestar personal. Modelos de apoyo como el MOCA,
defienden que la discapacidad es flexible, ya que depende de las
limitaciones que tenga la personay de los apoyos con los que cuente,
para afrontar estas limitaciones y ademas, que llevando a cabo
intervenciones y apoyos que se dirijan a conseguir la participacion
desde la exposicion a experiencias y vivencias, pueden disminuir los
efectos que puede conllevar la propia discapacidad (32). Es evidente,
que cada persona tendra unas necesidades de apoyo que variaran
en funcion de los objetivos de la persona, sus preferencias,

habilidades con las que cuente para participar, o sus limitaciones o
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caracteristicas. Los apoyos, por tanto, variaran en intensidad y tipo
de apoyos para que la persona pueda participar en aquellas

actividades significativas para ella (34,47).

La perspectiva de las propias personas con discapacidad intelectual
se ha convertido en un aspecto central en la prestacion de
apoyo. Deben determinar, en la medida de lo posible, sus propias
necesidades de apoyo y deben opinar sobre cémo se proporciona
este apoyo (48). Esto es, porque el paradigma de apoyos contribuye
al cambio para que las personas con discapacidad intelectual, estén
mas implicadas en la organizacion de los apoyos que reciben, las
entidades apuestan en mayor medida por llevar a cabo apoyos
comunitarios, para que las personas puedan participar y la sociedad
comienza a contar con nuevas politicas, para asegurar que haya un
sistema de prestacion de apoyos (14,48). Todo esto, tiene que llevar
una direccion concreta, segun el paradigma de apoyos, esta sera
identificar los apoyos que la persona requiera para participar,
hacerlos posibles y evaluar lo que supone esto para la persona con
respecto a su funcionamiento humano y el bienestar personal. Un
modelo de apoyos individualizados, se fundamenta en el contexto
de una ecologia social, de la que se hablaba anteriormente, este tiene
varios aspectos relevantes a tener en cuenta, como pueden ser el
entorno, el ambiente o las circunstancias presentes. Por otro lado, la

dindmica del funcionamiento humano, siendo el entorno

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL



INTRODUCCION 59

transformado por sus miembros, y sus miembros, transformados por
el entorno. En ultimo lugar, admitir que la persona es un agente

activo en su desarrollo propio (45).

Buenos Apoyos

En comunidad Ofrecen Centrados en

Adaptadosala

y contextos
naturales

Elegidos por la
persona

experiencias y
oportunidades

objetivos y
suefios

vida deseada

Tabla 2. Caracteristicas de un buen apoyo.

Los apoyos individuales, bien pueden ser familiares, personas
importantes para la persona con discapacidad intelectual, y ademas
lo pueden hacer con diferentes intensidades de apoyo. A
continuacion, se mencionan los diferentes tipos de apoyo, segun la
intensidad:

v' Apoyo intermitente: la persona solo necesita de forma puntual
apoyo, no lo necesita siempre, puede que lo necesite en
diferentes areas o en una solo.

v' Apoyo limitado: apoyo requerido durante un periodo

concreto.
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v Apoyo extenso: la persona que requiere de un apoyo extenso
necesita apoyo constante.

v" Apoyo completo: se trata de un apoyo que es constante de

alta intensidad en entornos importantes para la persona (12).

La evidencia actual, indica que es fundamental que la persona elija'y

disfrute su autonomia, ya que esto aumenta la motivacion y mejora

el sentimiento de competencia (14).

APOYO APOYO LIMITADO

INTERMITENTE

APOYO EXTENSO APOYO COMPLETO

=
o
O
n
O
rm
>
e,
@)
<
O

Figura 1. Tipos de apoyo a personas con discapacidad intelectual

2.5.5 Planificacion de apoyo individual

Los planes individuales de apoyo, tratan de responder a las
necesidades de apoyo que tengan las personas con discapacidad
intelectual, respondiendo a la necesidad de desarrollo personal de
las mismas (49). Por esto, se han convertido en fundamentales, en los

servicios que prestan atencion a las personas con discapacidad
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intelectual. Para hacer referencia a la planificacion de apoyo
individual, se usan términos como planificacién centrada en la
persona (PCP), planificacion de programas individualizados, entre
otros (50). Es fundamental en los planes individuales de apoyo, tener
presentes los objetivos que se proponen, siempre teniendo en
cuenta a la persona con discapacidad intelectual, su familia o
personas que son importantes para ella y dando prioridad a estas
metas, para conseguir resultados personales deseados para la

persona con discapacidad intelectual (49).

2.5.6 Planificacion centrada en la persona

La planificacion centrada en la persona, es un enfoque, que tiene
como objetivo el conseguir prestar un apoyo individual a las
personas con discapacidad intelectual y conseguir asi, que mejore su
calidad de vida. Este enfoque, propone estrategias, basadas siempre
en que la persona se empodere y pueda crear un proyecto de vida
propio (51). Por tanto, la planificaciéon centrada en la persona, se
relaciona con conseguir que las personas con discapacidad
intelectual tengan las mismas oportunidades que el resto de la
poblacién general (52). La planificacion centrada en la persona, pone
a la persona en el centro y por tanto la persona debe participar y ser
la que haga su propio grupo de apoyos. Es fundamental, construir la

red de apoyos (51). Este plan, deja ver lo que realmente importa para

Saray Muiioz Lopez



62  INTRODUCCION

la persona, los apoyos que necesita y sus fortalezas. A través del plan,
se obtienen acciones vitales (52). La planificacion centrada en la
persona, esta sobre todo fundamentada, en la persona con
discapacidad intelectual y se fija sobre todo en la autodeterminacion
de la persona y su autonomia. Es muy importante que se den las
suficientes oportunidades para que pueda ejercer esa
autodeterminacién(53). La PCP como metodologia, se fundamenta

sobre todo en reconocer la dignidad de la persona (53).

A

Persona con
discapacidad
intelectual

)/

Person

a/ d S s

igad

Figura 2. Planificacién Centrada en la Persona. Red de apoyos

2.5.7 Factores que influyen en la calidad de vida

Segun la literatura, una mala calidad de vida no ocurre por el hecho
de tener una discapacidad, sino por lo que conlleva mostrar esa

discapacidad, la discriminacion, prejuicios o falta de oportunidades
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para tomar decisiones propias (54). Las politicas publicas que se
lleven a cabo, con respecto a la discapacidad, es elemental que
ofrezcan los apoyos que necesiten para poder participar, ejercer sus
derechos como ciudadanos de pleno derecho, y disfrutar de una
buena calidad de vida (55). Aunque en los Ultimos tiempos ha habido
una mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual, aun hay expertos investigadores que indican, que aunque
las personas con discapacidad intelectual en la actualidad sean mas
visibles en un contexto social, ain no hay una inclusion social real
(56). La inclusion social, supone una parte de la calidad de vida
especialmente importante, pero para la cual, las personas con
discapacidad intelectual, encuentran barreras (36), ya que son
consideradas como uno de los grupos marginados de la sociedad,
cosa que les dificulta para tener oportunidades de participacién en
entornos sociales y tener amistades significativas (57). Contar con
una red social significativa para la persona, es una caracteristica
innegociable para una inclusion social de éxito (38), ya que la red de
personas con la que suele contar la persona con discapacidad
intelectual, suele estar limitada a la familia y los profesionales con los
gue tiene contacto. Es por esto fundamental, tener en cuenta que las
personas con discapacidad intelectual participan menos en la
sociedad si las comparamos con el resto de la poblacion general (58).
Para mejorar por tanto, la atencién a las personas con discapacidad

intelectual, es primordial fomentar aquellas estrategias que hagan

Saray Muiioz Lopez



64  INTRODUCCION

mejorar su calidad de vida, de igual forma, se ve necesario disminuir
aquellas practicas que sean restrictivas (59). En la literatura existente,
se pueden identificar unos factores que determinan la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual. Estos factores, pueden
ser personales, edad, género, grado de discapacidad intelectual,
estado civil y otros factores, como los ambientales, el tipo de
institucion o vivienda, situacion laboral u ocupacional y nivel de
estudios. En cuanto a los factores personales, segun la literatura
disponible, la relacion entre la edad y la calidad de vida, arrojé datos
sobre los mejores niveles de calidad de vida de las personas mas
jovenes (60-64). Seria vital, determinar si hay otros factores a parte
de la edad que no se haya tenido en cuenta en estos estudios
anteriores, como puede ser la participacion en actividades
significativas, ya que las oportunidades son mayores para personas
jovenes, cuando se trata de participacion social, y esto podria
conllevar una mayor calidad de vida (65). En cuanto al género, la
mayoria de la literatura, indica que no afecta a las personas con
discapacidad intelectual en cuanto a su calidad de vida (60,66—-68).
Sin embargo, en dos articulos encontrados, se asocia el hecho de ser
varon con el tener una menor calidad de vida (61,62). En otro articulo,
en cambio, se afirma lo contrario, el hecho de ser varén supone una
mayor calidad de vida (64). Por tanto, se puede comprobar, que no
existen resultados que permitan relacionar de forma especifica la

relacion entre género y calidad de vida. Con respecto al siguiente
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factor personal, el estado civil, segun lo encontrado en la literatura
existente, no condiciona la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual (69,70). El grado de discapacidad, si aparece
en varios articulos asociado a la calidad de vida, determinando una
peor calidad de vida, para personas con mayor grado de
discapacidad (62,64,71,72). Muchas personas con gran discapacidad,
estan institucionalizadas, por esto, se hace necesario considerar los
apoyos que se suceden en los centros para trabajar la calidad de vida
de las personas. Hay que trabajar, para equiparar derechos y
oportunidades de participacién de las personas con discapacidad
intelectual y poblacién general, ya que las personas con discapacidad
intelectual, en general, presentan peor calidad de vida que la
poblacion con desarrollo tipico (68). Se hace necesario, trabajar con
las metodologias que han demostrado ser eficaces para la mejora de
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, como
pueden ser la planificacién centrada en la persona o los planes
personales de apoyo. En cuanto al tipo de residencia de la persona,
ya sea en institucion o vivienda familiar o propia, se encuentran
diferentes datos en la bibliografia. Es de destacar, el hecho de los
apoyos, si la persona necesita apoyo en la vivienda y se le presta, la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, es
mayor (72,73). Por otro lado, es vital descubrir cdbmo afecta la
situacion ocupacional de las personas con discapacidad intelectual,

o la situacion laboral, a la calidad de vida. La informacion existente
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en la bibliografia, permite afirmar, que las personas que tienen un
empleo remunerado, disfrutan de una mejor calidad de vida
(62,64,67,69). Se hace necesario, tener en cuenta, que se encontraron
evidencias de que prestando los apoyos necesarios y personalizados,
las personas con discapacidad intelectual, pueden tener mayor
oportunidad, de incorporarse a un empleo remunerado y pueden
participar en comunidad y por tanto mejorar su calidad de vida

(74,75).

2.5.8 Derechos y discapacidad intelectual

Hace mas de una década, en la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), 180
paises dignificaron a las personas con discapacidad y al derecho de
estas a participar en la vida en comunidad, al igual que cualquier otro
ciudadano. A nivel internacional, supuso un hito, reconociendo hacia
las personas con discapacidad un cambio de vision, reconociéndoles
el derecho a participar de forma activa en las decisiones de su vida,
participacion en actividades productivas, en sociedad, el derecho a
recibir apoyos, que aseguren su participacién como ciudadanos de
pleno derecho. Esta CDPD, establece ciertos derechos en los 50
articulos que contiene, en los cuales se detallan aspectos como las
obligaciones de los Estados, los derechos de las personas con
discapacidad, entre otros. Derecho a igualdad de condiciones,
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acceder a la informacion y que esta sea accesible, libertad de
expresion y opinion, a participar en el sistema educativo, acceso a los
servicios, derecho a un trabajo (22). Finalmente, esto se ha llegado a
ver en leyes de los Estados, pero también en convenios
internacionales, que guian la puesta en marcha de politicas sociales
y practicas profesionales (43). Las personas con discapacidad
intelectual, tienen wuna larga historia de discriminacion y
estigmatizacion, y una historia mas reciente de orgullo y autodefensa
(76). Cada vez se tiene mas en cuenta, que las personas con
discapacidad intelectual, son ciudadanos de pleno derecho. Por
tanto, cuentan con igualdad de derechos con respecto a la poblacién
general y ademas deben contar con el apoyo necesario, para poder
decidiry poder participar en la sociedad como cualquier otra persona
(48). Las personas con discapacidad intelectual, han anhelado una
vida plena y han deseado la realizacion personal, pero esto no es
posible, si no se aseguran los derechos que les corresponden de
libertad, derecho a la igualdad y a la dignidad. Hoy aun, muchas
personas con discapacidad intelectual, ven limitado su acceso a
diferentes entornos o servicios, o se hace imposible la participacion
en ellos. Lo que ocurre, es que hay diferentes impedimentos que
hacen que no puedan ejercer sus derechos, esto al final se convierte
en una situaciéon de exclusion social. Es esencial, el hecho de
promover medidas de igualdad de oportunidades, teniendo en

cuenta las necesidades de las personas, ofreciendo las soluciones
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oportunas que aseguren el ejercicio de derechos. Son prioritarias las
acciones publicas en materia de discapacidad. Fue la Ley 13/1982, de
7 de abril, de integracidn social, la primera que se aprobé en Espafia.
Esta ley, regularia la atencion y los apoyos a las personas con
discapacidad y sus familias. Esto para la época, fue un gran paso,
porque ademas en esta ley ya estaba la idea de que habia que ofrecer
apoyos a las personas con discapacidad, y que habia que garantizar
sus derechos y garantizar servicios que ofrecieran a la persona, la
oportunidad de llevar una vida normal en su propio entorno. En esta
ley, se reconocia el derecho de la persona a una prestacion
econdmica y a una serie de servicios. Posteriormente llegd la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, la ley de igualdad de oportunidades, de
accesibilidad universal, de no discriminacion a las personas con
discapacidad. Esto dio un nuevo aire a las politicas que se
encargaban de equiparar a las personas con discapacidad. En este
punto, los objetivos eran luchar contra cualquier tipo de
discriminacién y perseguir la accesibilidad universal. Mas tarde, llega
la ley en la que se reconoce la lengua de signos, se consigue regular
los apoyos a la comunicacion de las personas no oyentes, con
discapacidad auditiva, sordo ciegas. Esta Ley es la 27/2007, de 23 de
octubre. En este momento, cabe sefialar a la Convencidn
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad,
que fue aprobada el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea

General de las Naciones Unidas (ONU). Posteriormente, fue ratificada
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en Espafa el 3 de diciembre de 2007. Esta convencion supuso la
confirmacién de los derechos de las personas con discapacidad, ya
que pone a la persona en el centro como un sujeto titular de
derechos. Ahora son las politicas publicas, las que tienen la
obligaciéon de garantizar los derechos a las personas con
discapacidad (77). Todas las personas con discapacidad intelectual,
independientemente de sus capacidades, tienen derecho a participar
(78). Hay que asegurar el ejercicio de estos derechos, que las
personas con discapacidad intelectual, puedan participar en igualdad
de condiciones en actividades significativas, comunitarias, y
normalizadas (79). La Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, en su articulo 12, trata
sobre la toma de decisiones de las personas con discapacidad,
reconociendo que la persona, tiene el derecho a tomar sus
decisiones, con los apoyos necesarios (80). Pone la mirada en la
importancia que supone el que la persona pueda llevar a cabo y
participar en actividades de todo tipo, ya sean de ocio, deportivas o
culturales. Esto supone, atender a la toma de decisiones de la
personas con discapacidad intelectual en su dia a dia, asumiendo,
que aquellos aspectos relacionados con la autodeterminacion de la

persona y su autonomia son fundamentales (57).
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2.6 Terapia ocupacional y discapacidad intelectual

2.6.1 La ocupacién — actividad significativa como medio
de participacion e inclusion social

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
Discapacidad y Salud (CIF), de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), la participacion se entiende como el desempefio de las
personas en actividades reales en la vida social, a través de la
interacciébn con otros en el contexto en el que viven, es decir, el
involucrarse en diferentes situaciones de la vida (81). Esta
participacion, se ve influida por el estado de salud de la persona, que
podria presentar problemas funcionales y limitaciones en la
actividad, al igual que esta influida por factores ambientales y
personales (82). En estos modelos internacionales, es donde se ve la
importancia de la participacién (81). La ocupacion se entiende como
aquellas actividades que forman parte y ocupan el tiempo de una
persona. La ocupacién, para las personas con discapacidad
intelectual, es en muchos paises, un derecho fundamental. Para
hablar de ocupacién, podemos utilizar también el término de
actividad significativa, que se ha relacionado estrechamente con el
sentido de la vida para la persona (83), y es que se asocia a la idea
de que lo que se hace en el dia a dia de una persona, lleva a vivencias
o experiencias personales (84). La ciencia de la ocupacién admite,

que existe una necesidad de participacidon en ocupaciones por parte
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de las personas, para encontrar sentido a la vida (82). Para encontrar
este sentido a la vida, lo cual se ha asociado al bienestar personal, la
salud mental y fisica de la persona, hay que poner estructura, y
encontrar con uno mismo compromiso en las actividades diarias (85).
Es importante, que haya equilibrio entre las actividades productivas,
de ocio y de cuidado personal para la salud y el bienestar de la
persona (84). Existen diferentes modelos, que tratan sobre las
actividades significativas, uno de ellos, es el Modelo de la Ocupacion

Humana (MOHO).

2.6.2 El Modelo de la Ocupacién Humana.

El Modelo de Ocupacién Humana, explica, que las actividades
significativas ayudan a organizar los patrones de la vida diaria dentro
del entorno de una persona. Esto se hace fundamental para lograr la
autonomia funcional y la participacion social antes mencionada (86).
Este es un modelo utilizado para la practica de la terapia ocupacional.
Este modelo, usa las "motivaciones de las personas para las
ocupaciones, los patrones de rutina del comportamiento
ocupacional, la naturaleza del desempefio calificado y la influencia
del entorno en la ocupacion”. Segun este modelo, los humanos se
componen por tres sistemas que ademas estan entre ellos
relacionados y evolucionan de forma constante. Estos sistemas son;

La volicion, es decir, lo que piensa o siente la persona sobre ella
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misma cuando elige actividades o cuando las desempefia. La
habituacion, hace referencia al rol de la persona y patrones de
comportamiento, que se adaptan a los ambientes sociales, a las
rutinas, segun los roles. La capacidad de desempefio, la capacidad de
la persona para realizar actividades, utilizando componentes fisicos,
mentales y la experiencia propia. El modelo de la ocupacion humana,
ademas de estudiar el desempefio de roles y la participacion de las
personas en sus actividades de la vida diaria (AVD), también quiere
entender como las personas eligen las actividades para participar y
como las desempenan (87). La evidencia existente en la literatura
informa, sobre lo importante que es que haya un equilibrio entre el
cuidado personal, las actividades de ocio y las productivas, para el
bienestar y la salud de una persona (84). Ademas, la participacion en
ocupaciones significativas, es un derecho ocupacional que tienen
todas las personas, por una cuestion de bienestar personal y social
(54) y ha sido demostrado, que la ocupacion favorece un mejor

estado de salud (88).

2.6.3 Terapia ocupacional y derecho a la ocupacion

Entre los profesionales que pueden apoyar a las personas con
discapacidad intelectual, para mejorar su funcionamiento personal,
social y tener mejor calidad de vida, esta el terapeuta ocupacional.

Segun la Federacion Mundial de Terapia Ocupacional, (WOFT), en
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2012 hablaba de la terapia ocupacional, como aquella disciplina, que
se centra en promover el bienestar y la salud, usando la ocupacién
de forma terapéutica. El principal objetivo de esta disciplina, consiste
en poder hacer capaces a las personas, para que sea un hecho, su
participacion en las actividades de la vida diaria. Los terapeutas
ocupacionales, logran este resultado, habilitando a las personas, para
que puedan llegar a desempenar las tareas que optimicen la
capacidad de participar, o bien, transformando el entorno, para que
esta participacion se vea reforzada (89). Con el aumento de la
esperanza de vida de las personas con discapacidad intelectual, que
se ha producido, es fundamental identificar intervenciones eficientes
que les permitan vivir esos afios con mejor calidad de vida,
autonomia funcional y participacién social (31). Segun la OMS, el
envejecimiento saludable se define, como aquel que desarrolla y
mantiene la funcionalidad que facilita el bienestar (90). La terapia
ocupacional, se centra en el contexto y equilibrio de las ocupaciones
de las personas con algun tipo de discapacidad. Su objetivo, es
mantener o restablecer un equilibrio que beneficie a la persona,
teniendo en cuenta las capacidades de la persona, y las exigencias
en las diferentes areas ocupacionales (91). Los terapeutas
ocupacionales, son los profesionales que estan preparados y
formados para capacitar a una persona y que pueda realizar
actividades, que sean importantes y significativas para ella. Uno de

los primeros terapeutas ocupacionales, que advirti6 que las
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oportunidades de participacion con las que contaban las personas
con discapacidad, las situaban en situaciéon de desigualad fue Law.
Por tanto, fue de los primeros en intervenir para que los contextos,
qgue son los que incapacitaban, pudieran cambiarse a través de la
planificacién del entorno comunitario. Posteriormente, el resto de
terapeutas ocupacionales, en las siguientes décadas, han puesto
especial atencién al entorno fisico, para comprobar si ofrecia
posibilidades ocupacionales o por el contrario las limitaba, al igual
que los aspectos sociales, culturales o institucionales del entorno. La
WOFT se posiciona claramente con respecto al derecho humano de
acceso a la ocupacion y la participacion, afirmando, que es un
derecho humano el acceso igualitario y equitativo. Para los
terapeutas ocupacionales, ademas, el concepto de derecho
ocupacional, ofrece un marco para la practica basado en los derechos
humanos (54). Los terapeutas ocupacionales, trabajan en servicios
dirigidos a adultos con discapacidad intelectual, en diferentes
entornos y en diferentes programas de intervencion (92). Asumen la
funcidn y posibilidad de educar y trabajar con las familias, sobre
como participar como apoyos con su familiar en tareas y actividades
del hogar y actividades con la familia (54). Tienen una mision
incansable, la de actuar como apoyos y trabajar para asegurar los
derechos de las personas con discapacidad, para que puedan vivir en
comunidad, como ciudadanos de pleno derecho. Con respecto a

esto, hay que tener en cuenta, que las personas con discapacidad
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intelectual, para hacer uso de este derecho ocupacional, en muchas
ocasiones necesitan diversos tipos de apoyo, en las diferentes
actividades ocupaciones que realizaran en su vida (92). El marco de
trabajo para la terapia ocupacional (marco-4), categoriza las
ocupaciones de una persona en actividades de la vida diaria,
actividades instrumentales de la vida diaria, manejo de salud,
descanso y suefo, educacion, trabajo, juego, ocio y participacion

social (93,94).

2.6.4 Actividades de la vida diaria

En 1917, se comenzd a dar importancia a las actividades del dia a dia,
que realizamos las personas. El ser humano, es adaptable a cualquier
entorno, ocupa su tiempo en actividades para su autonomia creando
habitos, rutinas y roles, utilizando sus capacidades, habilidades y
destrezas adquiridas por las experiencias vividas. Las actividades que
dan significado a la persona, son las actividades de la vida diaria. Fue
a finales de los afios 60, cuando surgié el concepto de actividades de
la vida diaria, por el riesgo del aumento de dependencia, en
situaciones sobre todo en las que no era facil definir la patologia.

Las AVD son aquellas tareas que sirven para mantener el estilo de
vida, estan relacionadas con el mantenimiento personal y permiten
la supervivencia y la integracion de la persona en la sociedad. Son

rutinarias, esperables y fomentan la estructuraciéon del tiempo (95).
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Segun el marco de trabajo para la terapia ocupacional, estan
dirigidas al autocuidado o bien sirven para vivir en el mundo vy
permiten el bienestar. Es la persona, la que debe conocer cuéles son
sus necesidades y sus limitaciones en relacion al desempefio
ocupacional. Segun el enfoque de la atencion centrada en la persona,
las principales fuentes de informacidn son los valores y experiencias
de la misma (96). Actualmente, en el mundo occidental, la
independencia y autonomia personal es muy importante para las
personas. En parte, esto es por el aumento de la esperanza de vida y
los avances en biomedicina. Esta autonomia individual, esta
reconocida por politicas nacionales, legislaciones y tratados
internacionales de derechos humanos. Por esto, es de gran
importancia la autonomia en relacibn a las personas con
discapacidad intelectual. El Tratado Internacional de Derechos
Humanos de la Convencion sobre los derechos de las Personas con
Discapacidad, reconoce la importancia para las personas con
discapacidad de su autonomia e independencia (97). Durante siglos,
las personas con discapacidad intelectual, han sido consideradas
personas dependientes, personas que han dependido por unas
razones u otras de familia, amigos, o de la comunidad en general,
para poder sobrevivir (76). En Espafa, muestra de la importancia de
las actividades de la vida diaria, para las politicas publicas del pais,
esta la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la

Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL



INTRODUCCION 77

dependencia. Esta ley reconocia, que hasta el momento habian sido
las familias y en especial las mujeres, las que habian asumido la tarea
del cuidado de sus familiares con algun tipo de dependencia. Por los
diferentes cambios sociales, como la incorporacion de la mujer al
mercado laboral, hicieron que surgieran todas estas novedades (98).
Atendiendo a la piramide de Maslow, se puede apreciar la
importancia que tienen estas actividades, ya que se puede observar,
como todo da respuesta a necesidades de seguridad y necesidades
basicas, y esto se consigue con el desempefio de las actividades de
la vida diaria (96). Las AVD estan relacionadas con la independencia
funcional, es decir, la capacidad de la persona para dar respuesta a
sus necesidades basicas. Por otro lado, estan relacionadas con la
autonomia, esto incluye ademas la capacidad de la persona para
tomar decisiones y hacerlo siendo acorde a sus principios, segun sus
propios criterios y preferencias. Las actividades de la vida diaria, van
desde las fundamentales para la supervivencia de la persona, como
puede ser la alimentacion, evitar peligros, mantener la higiene
personal. Estas serian actividades personales o actividades basicas de
la vida diaria (ABVD). Por otro lado, estan las Ilamadas actividades
instrumentales de la vida diaria (AlIVD), estas suponen un medio para
conseguir llevar a cabo otra accion, a nivel cognitivo y motriz, su
realizacion es mas compleja. Son actividades, como el uso de
transporte, el uso del teléfono, mantenimiento de la salud propia

(99). Es esencial, tener en cuenta el entorno social y fisico, ya que
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rodea a la persona y en él es donde tienen lugar todas esas tareas y
ocupaciones diarias. Hay que diferenciar el entorno fisico, que es el
que esta relacionado con los recursos que estan en el ambiente
natural y que a su vez, estos recursos, pueden ser hechos por la
persona, es decir, por ejemplo infraestructuras, o bien pueden ser
naturales, como puede ser la flora o fauna. Por otro lado, el entorno
social, es decir las relaciones entre personas (96). En el dia a dia,
siempre hay ocasion para participar en estas actividades, en el propio
hogar, tareas como limpiar, cocinar o lavar son un buen ejemplo (79).
Es vital por tanto, plantear la situacién de las personas que viven en
centros residenciales, ya que para que estas personas puedan
participar en las actividades de la vida diaria, sera fundamental contar
con apoyos individualizados que estén adaptados a las necesidades
y habilidades de la persona (100). Ademas, la participacion de
personas que viven en estos centros en actividades de la vida diaria,
es indicativo de que la persona disfruta de una buena calidad de vida

(101,102).

2.6.5 Actividades de ocio

El marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional, define
la ocupacién de ocio y tiempo libre como “Una actividad no
obligatoria que esta intrinsecamente motivada y en la cual se

participa en un tiempo discrecional o libre, es decir, un tiempo no
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comprometido con ocupaciones tales como el trabajo, cuidado
propio o dormir” (94,103). El ocio surgio en el siglo XVIIl, como
consecuencia de la revolucion industrial en Europa. Atendiendo a la
perspectiva social, el ocio esta intimamente unido a las categorias de
trabajo y tiempo libre, que ocurre en un marco de tiempo sin
obligaciones sociales, familiares o de trabajo (94). Es beneficioso, de
hecho el ocio terapéutico, es utilizado para conseguir cambios tanto
en el aspecto fisico, en la conducta social, emocional o para favorecer
el desarrollo social de la persona (88). Es una necesidad humana y
por tanto es fundamental (104). La literatura evidencia, que participar
en actividades en comunidad y mas concretamente de ocio, beneficia
la inclusion social de las personas con discapacidad intelectual,
ademas de hacer que mejore su calidad de vida, influye
positivamente en la persona con discapacidad intelectual, en su
autonomia funcional, relaciones sociales. Ofrece a la persona con
discapacidad intelectual, oportunidades de adquirir competencias,
que puedan ayudarle a prosperar tanto en la comunidad, como en el
hogar, aumenta las oportunidades de la persona para hacer
amistades. A pesar de esto, es importante, subrayar que las personas
con discapacidad intelectual con respecto a la poblacidon general,
tienen menos oportunidades para participar en actividades de ocio,
a pesar de que el enfoque ecoldgico social, nombrado anteriormente
y presente en la actualidad, es un modelo que tiene en cuenta la

participacion ~ comunitaria, como fundamental para el
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funcionamiento humano (105). Por tanto, es importante asegurar
que la persona participa en un ocio elegido, propio, individualizado,
comunitario. Para ello, son necesarios apoyos individuales y que
estén adaptados a las necesidades que tenga la persona (106), y es
que en la actualidad desde el concepto de calidad de vida, cada vez
se tiene mas en cuenta la satisfaccion de la persona y su disfrute
(107). En las ultimas tres décadas, las personas con discapacidad
intelectual, han estado menos segregadas y han vivido en entornos
comunitarios. Esto podria hacer suponer, que participan en
comunidad en mayor medida, aunque solo sea por la oportunidad
de participar que supone el vivir en comunidad y la oportunidad de
relacionarse con las demas personas. La literatura existente muestra,
que las personas que viven en hogares comunitarios no suelen
participar en actividades de ocio en sociedad, ni siquiera en ocio
basico como pueda ser visitar amigos (81), y es que hay un ocio que
se considera estructurado, ya que esta organizado y supervisado por
profesionales de apoyo, pretende que haya un desarrollo de
habilidades por parte de la persona con discapacidad intelectual,
tiene unas normas concretas y un horario que se establece

previamente (108).
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Actividad fisica

Algunos tipos de actividad, como la actividad fisica (AF), son
beneficiosas para la salud. La actividad fisica moderada, actua como
protector para algunas enfermedades crénicas o las causas que estas
puedan conllevar para la persona (88). Se considera actividad fisica,
a cualquier movimiento con el cuerpo que sea intencional, realizado
con musculos esqueléticos, que suponga un gasto de energia y
permita una interaccién con el ambiente y los seres de nuestro
alrededor. La evidencia cientifica ha mostrado, que la actividad fisica
supone beneficios a nivel fisico, psicolégico y social para la poblacién
en general, y en concreto para las personas con discapacidad
intelectual (109). Segun la OMS, practicar actividad fisica de forma
regular actla como un factor protector para prevenir algunas
enfermedades, ayuda al bienestar general y a mantener un peso
saludable. De igual forma, la actividad fisica, beneficia la salud mental
y previene el deterioro cognitivo y la sintomatologia depresiva o de
ansiedad (110). Para los adultos con discapacidad intelectual, la
actividad fisica esta relacionada con la mejoria de la funcion fisica
(111). A pesar de esta evidencia, menos de una tercera parte de
adultos con discapacidad intelectual, realizan actividad fisica, algo
muy relevante para tener en cuenta, ya que con respecto a la
poblaciéon general, los adultos con discapacidad Intelectual,

envejecen antes y tienen una mortalidad mas temprana (112). En
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Espafa, con respecto a la poblacién general, una persona se
considera mayor a partir de los 65 afos. En cambio, a las personas
con discapacidad intelectual, se les considera mayores a partir de los
45 anos, dada la frecuencia con la que padecen problemas fisicos de
salud, problemas visuales o auditivos o discapacidades musculo
esqueléticas. La evidencia existente muestra, que las personas con
discapacidad intelectual, tienen poca masa muscular y un alto
porcentaje de grasa corporal, lo que puede suponer una mayor
predisposicion a problemas cardiovasculares (111). Segun la
literatura, la actividad fisica, puede hacer que mejore la calidad de
vida y la percepcién de bienestar para adultos con discapacidad
intelectual (112). En especial, tienen un gran riesgo de ser personas
inactivas las personas con discapacidad intelectual severa, esto a su
vez, es peor cuando ademas hay alguna discapacidad motora grave
ahadida. Por todo lo expuesto anteriormente, se hace necesario
conocer las dificultades o facilidades de las personas con
discapacidad intelectual, como por ejemplo, aquellas barreras que
puedan estar relacionadas con el apoyo de los profesionales, o falta
de apoyo, barreras ambientales u otros factores relevantes. El apoyo
profesional hacia las personas con discapacidad intelectual, puede
conseguir abordar la inactividad fisica, y es que centrarse en las
personas que apoyaran a las personas con discapacidad intelectual,
puede hacer que éstas realicen actividad fisica (113). Aunque sea

complicado motivar a personas sedentarias con discapacidad
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intelectual, para que realicen actividad fisica, de forma habitual, es de
vital importancia por los beneficios que es evidente que aportan a la
salud, las actividades de la vida diaria, y por supuesto en el aspecto
social, ya que influyen en una mejora del autoestima, autoeficacia y
autopercepcién positiva (114). Para las personas con discapacidad
intelectual, realizar actividad fisica o los programas deportivos, les
conllevan ciertos beneficios, como son mayores oportunidades de
interaccion social, salidas habituales a la comunidad, satisfaccion,
mejora de la vida en el hogar, afectan de forma positiva la dignidad
de las personas y los derechos, las oportunidades de eleccion, y a las

actividades diarias (115).

2.6.6 Actividades laborales

El empleo, es wuna actividad fundamental en sociedades
industrializadas, que garantiza las mismas oportunidades para las
personas de participar en la vida cultural, social y econémica (116). El
Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional, contempla
como ocupacién fundamental el trabajo, siendo clave para que la
persona pueda experimentar bienestar, desempefar diversos roles,
tener rutinas y habitos (117). Con respecto al empleo, es la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad la
que reconoce, que las personas con discapacidad tienen derecho a

trabajar, en unas condiciones iguales al resto de poblacion, con la
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posibilidad de ganarse la vida, con un trabajo que hayan elegido de
forma libre y en un mercado laboral y un entorno que se inclusivo y
accesible. La Agenda de Desarrollo Sostenible 2030, se basa, en la
responsabilidad de que nadie se quede atras. Esto supone, la
participacion de las personas con discapacidad y la plena inclusion
en la sociedad. El objetivo 8.5 de esta agenda, quiere para el 2030,
conseguir llegar a un empleo decente y pleno para las personas,
incluyendo a las personas con discapacidad. De igual forma,
pretende la igualdad de retribucion ante un mismo trabajo. La
resolucién sobre la Estrategia Europea sobre Discapacidad post-2020
del Parlamento Europeo, acuerda que se debe garantizar por parte
de los que contraten a personas con discapacidad, que estas estén
empoderadas (116). La inclusion laboral de las personas con
discapacidad, es un derecho fundamental, apoyado por la legislacion
ya que es una poblacion que vive en desigualdad social (118). Las
personas, necesitan tener la oportunidad de disfrutar de una
insercion laboral, esto es importante, ya que ofrece autonomia e
independencia, y mejora la calidad de vida (116,119). En cuanto a las
personas con discapacidad intelectual, el trabajo siempre ha estado
unido a actividades en talleres. Esto se relaciona, con el modelo
médico de discapacidad intelectual y se asocia a intervenciones,
dirigidas a mejorar las habilidades de estas personas con
discapacidad intelectual y a la mejora de su calidad de vida. Los

talleres protegidos se plantean atendiendo a la motivacion intrinseca
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que tiene el trabajo, por el contrario, no atienden a la motivacién
extrinseca del mismo. Ha sido en las Ultimas dos décadas cuando han
surgido otras oportunidades de empleo, el empleo con apoyo (75).
Cuando se trata de empleo y personas con discapacidad intelectual,
se habla de diferentes entornos laborales. El empleo puede darse en
entornos protegidos, es decir, en un lugar donde la mayor parte de
las personas tienen discapacidad, para el empleo por tanto cuentan
con apoyo y supervision. Por otro lado, el empleo integrado, es decir
el que se da en la comunidad, en un mercado laboral normalizado,
se trata de empleo con apoyo (119). Existe evidencia, de que el
empleo ofrece a las personas con discapacidad intelectual ventajas
con respecto a su bienestar, autonomia y calidad de vida. A pesar de
esto, las personas con discapacidad intelectual, tienen diferentes
obstaculos para acceder al mundo laboral, y es que disfrutan entre
tres y cuatro veces menos posibilidades de emplearse si se compara
con la poblacion general, ademas el tipo de empleo es de menor
calidad (75,116,120). Las personas con discapacidad, con el apoyo
necesario y la formacion adecuada, pueden llevar a cabo un buen
desempefio en el mundo laboral y ser productivos en la sociedad,
ademas, el empleo aumenta la inclusion y favorece la participacion

social de la persona (118,120).
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2.6.7 Participacion social e inclusion social

Segun la CIF, la participacion se define como “el acto de involucrase
en una situacioén vital” (121). El entorno, entendido como el ambiente
fisico y social que rodea a la persona, es donde tienen lugar las
ocupaciones y actividades de la vida diaria. El entorno fisico, hace
referencia al ambiente natural en el que no ha influido el ser humano.
El entorno social, es el que forman las personas y las relaciones que
se dan entre estas, lo forman las organizaciones, las expectativas de
las personas. En relacién al contexto, hace referencia a “las
condiciones interrelacionadas que estan dentro y rodeando al
cliente”. El contexto tiene una gran influencia en el desempefio, y
segun el marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional,
los contextos son cultural, personal, temporal y virtual (93). El cultural
engloba las costumbres, creencias y expectativas que son aceptadas
socialmente. El contexto personal, hace referencia a caracteristicas de
la persona como la edad, el sexo, nivel educativo. En cuanto al
temporal, son las etapas vitales, el momento del afio, el momento
del dia, el ritmo de actividad. El contexto virtual, hace referencia a
situaciones que son simuladas. La participacién en ocupaciones de la
persona, se produce en un entorno social y fisico. El que tiene
influencia en como se organizan las ocupaciones, es el contexto
cultural (93). Haciendo referencia a la discapacidad, se pueden dar
limitaciones en la participacion, la persona al involucrarse en
situaciones vitales puede encontrar dificultades (121). Dentro de la
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inclusién social, estaria la participacion de las personas en la
comunidad y el desempefio de roles sociales y relaciones
interpersonales. Las personas con discapacidad intelectual, con
respecto a la poblacién general, estan excluidas en la participacion
comunitaria, esto puede hacer que la calidad de vida de estas
personas se vea en peligro. La inclusion social por tanto, se hace
fundamental, ya que favorece la creacién de oportunidades y de
aceptacion, ademas de estar asociada a una mejor calidad de vida y
bienestar (122). Con respecto a las relaciones interpersonales, las
redes sociales de las personas con discapacidad intelectual, por lo
general, suelen ser pequefas, siendo sobre todo con la familia y los
profesionales de apoyo. Se puede entender la red social de la
persona, atendiendo aspectos mas estructurales como el tamafio de
esta red o también desde otros aspectos funcionales, como el apoyo
emocional (123). Es inevitable, hacer referencia a una barrera que
hace que no sea posible la participacién, es la barrera actitudinal, la
cual segun la CIF, son las actitudes negativas que se dan hacia las
personas con discapacidad, y es que segun la OMS, estas personas
se enfrentan a obstaculos en cuanto al empleo, la salud, la

participacion social o la educacion (117).
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2.7 Coronavirus y personas con discapacidad intelectual

Durante la pandemia mundial, declarada como emergencia de salud
publica en enero de 2020, que tuvo lugar tras la aparicion del virus
SARS-CoV-2 (COVID-19), se pusieron de manifiesto las necesidades
no cubiertas de algunos grupos mas vulnerables, como son las
personas sin hogar, las personas mayores o las mujeres que estaban
embarazadas. No fue tan evidente, la vulnerabilidad de las personas
con discapacidad intelectual, la cual incluye problemas de salud y
desventajas sociales (123,124). Sin embargo, las personas con
discapacidad intelectual, con respecto a la poblacién general, ya
vivian en situacion de exclusiéon social. La llegada del COVID-19, lo
que hizo fue empeorar mucho mas la participacion social de estas
personas y puso en grave riesgo, su bienestar y su calidad de vida
(122). A dia de hoy, ya se sabe, que es crucial para la persona con
discapacidad intelectual la  participacion en  actividades
ocupacionales, la autonomia personal y el sentido de pertenencia y
bienestar personal (125). Por esto, varios autores manifestaban gran
inquietud por el impacto, desconocido, que tendria la COVID-19,

sobre la salud y el bienestar de las personas con discapacidad (124).
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2.7.1 Impacto del Covid-19 en la sociedad y las personas
con discapacidad intelectual

Como ya se sabe, la enfermedad de COVID-19, se transmite por
contacto directo entre personas. Las personas con discapacidad
intelectual, pueden tener mas riesgo de coger el virus y al
contagiarse, presentar consecuencias mas graves por la enfermedad,
ya que muchas personas con discapacidad intelectual, tienen
comorbilidades que pueden complicar el pronéstico y dar lugar a
complicaciones mucho mayores si llegaran a contagiarse por la
COVID-19 (126,127), ya que los datos indican, que la discapacidad
intelectual en si, no es un factor de riesgo para la COVID-19, sin
embargo, este colectivo tiene una prevalencia de enfermedades
fisicas de 2,5 veces mas alta que la poblacion general (128), y la
esperanza de vida con respecto a la poblacion general es menor,
presentando una tasa de mortalidad estandarizada de 3,18 (127). Por
todo lo anterior, cada pais, tomé las medidas que considerd
oportunas. Cada gobierno, impuso las restricciones que creyd
convenientes, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual, las restricciones y el aislamiento, fueron especialmente
duros por el mayor riesgo de infeccion y de mortalidad (124). El
Centro Europeo para la Prevencion y el Control de Enfermedades,
manifesto, que habia un riesgo alto de infeccion por COVID-19 tras

un estudio sobre el riesgo en hogares residenciales, tanto en el Reino
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Unido como en la Union Europea. El Consejo Interterritorial de Salud,
aprobo6 un documento que marcaba varios niveles de alerta y hacia
recomendaciones sobre cobmo actuar en cada nivel. Los centros socio
sanitarios fueron incluidos como de alto riesgo, ya que en ellos, se
daban varios factores que se consideraban de riesgo, como los
espacios cerrados, y el hecho de convivir en ellos durante mucho
tiempo, muchas personas (129). La Asociacion Espafola de
Fundaciones Tutelares, y las entidades que en ella estan integradas,
apoyan a 2.620 personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo, y un 48% de estas personas, viven en centros
residenciales. En cambio, en viviendas tuteladas viven un 20%, al
igual que en los domicilios particulares, donde vive otro 20%. En este
caso, ademas, algo mas de la tercera parte, 35%, acude de forma
regular a centros ocupacionales (130). El 81% de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo, tuvieron acceso a
informacién sobre la COVID-19, una informacién ademas, que era
facil de entender y que les llego a través de organizaciones y de las
propias familias (131). Las personas que viven en centros
residenciales, manifestaron echar de menos el contacto con sus
familias y amigos. Tanto familiares, profesionales, como las propias
personas con discapacidad intelectual, afirman que las dos
dimensiones de la calidad de vida mas afectada por el confinamiento

fueron el bienestar emocional y las relaciones interpersonales. Las
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que menos se han visto afectadas, el bienestar material y los

derechos (132).

2.7.2 Consecuencias del Covid-19 en las personas con
discapacidad intelectual

Segun Naciones Unidas, a nivel global, el COVID-19, ha tenido
repercusiones muy importantes para las personas con discapacidad,
en comparacion con el resto de ciudadanos. Los motivos, entre otros,
son la necesidad de recibir apoyos utilizando el contacto fisico, la
falta de acceso a la informacion, el estar en entornos residenciales,
entre otras (129). En Espafa, aproximadamente 30.000 personas
viven en centros residenciales o viviendas compartidas, lo que
supone, aun un mayor riesgo de contagio debido a la cantidad de
personas que viven en estos centros y que impide un distanciamiento
social entre personas (131). En consecuencia, sus rutinas cambiaron
drasticamente, sabiendo que la rutina es fundamental para la salud
mental (125), y que elegir una ocupacion y participar en ella ayuda a
mantener un bienestar general (133). Las personas con discapacidad
fisica o intelectual, son una poblacion especialmente vulnerable a los
efectos de las restricciones que se llevaron a cabo por la COVID-19
(124). Ademas, para las personas con discapacidad intelectual y con
necesidades de apoyo extenso y generalizado, fue muy dificil

entender lo que estaba ocurriendo y el por qué ocurria. Esto hizo,
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que muchas de estas personas presentaran conductas desafiantes
que al final influyeron negativamente sobre la calidad de vida de las
personas y sobre su bienestar (127). A esto, hay que afhadir que
ademas las personas con discapacidad intelectual, son mas
vulnerables a desarrollar problemas de salud mental y a presentar
conductas desafiantes, con respecto a la poblacién general (134,135).
Atendiendo a la salud, lo que reportan los datos, es que el 5% de las
personas con discapacidad intelectual, en general, dicen haber
estado afectadas por el virus. El confinamiento, segin los grupos
profesionales, ha tenido muchas consecuencias negativas para las
personas con discapacidad intelectual, entre otras, el aumento de
ansiedad, tristeza o problemas de conducta, que ademas en las
residencias han sido mas complicadas, por las medidas mas
restrictivas (132). También, durante el confinamiento, se redujeron
las oportunidades de participacion, entre otras hubo una
disminucion de actividad fisica por parte de las personas con
discapacidad intelectual, afectando esta disminucion a la salud
mental de estas personas, ademas del autoestima, la autoconfianza,
mas aun cuando la OMS recomienda que al menos se deben llevar a
cabo 150 minutos de actividad fisica bien de intensidad moderada o
vigorosa a la semana y que eviten la inactividad. Se puede hablar de
barreras ambientales y personales, como consecuencia de las
restricciones por la COVID-19, ya que, para las personas con

discapacidad, las limitaciones por el confinamiento han supuesto un
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impedimento para hacer actividad fisica. La literatura disponible de
hecho, arroja preocupacion e inquietud por el impacto que ha tenido
la COVID-19 para acceder a los recursos, y en los niveles de actividad
fisica y salud mental (124). Muchas personas con discapacidad
intelectual, también han visto sus rutinas interrumpidas, han tenido
que dejar de asistir a los centros donde acudian antes de la pandemia
y las personas con mas necesidades de apoyo, que en Espafia son
unas 63.000 personas, no han llegado a poder entender lo que
ocurria y por tanto, ha sido muy dificil que mantengan una conducta
regulada, situacion que ha perjudicado su calidad de vida y su
bienestar (136). Las restricciones durante la pandemia, al no tener en
cuenta las necesidades de este colectivo, tuvieron también otras
consecuencias, como la imposibilidad de las personas con
discapacidad intelectual, de llevar a cabo su dia a dia y seguir con su
vida cotidiana y por tanto supuso un riesgo para la autonomia de la
persona (137). Se limito la participacién en actividades rutinarias y
habituales, se limitaron los viajes, la actividad fisica, los centros de
dia que atendian a las personas con discapacidad intelectual, fueron
cerrados. La atencion especializada en salud mental que atiende a
personas con discapacidad intelectual, limito la terapia presencial y
por tanto, disminuyé el apoyo al bienestar emocional de las personas
con discapacidad intelectual durante la pandemia. Esto, segun la
literatura, puede aumentar los problemas de salud mental de las

personas con discapacidad intelectual, debido a la menor capacidad
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de estas personas, para hacer frente al estrés o a situaciones
traumaticas, y es que hay un gran numero de personas con
discapacidad intelectual, que presentan problemas de salud mental,
segun los estudios de prevalencia, entre un 30% y 50% (124,134). Es
l6gico suponer, que todas las restricciones que trajo consigo el
COVID-19, supondrian un impacto negativo, en la calidad de vida y
la autonomia funcional de las personas con discapacidad intelectual
para realizar sus actividades de la vida diaria (138). Estas actividades
de la vida diaria, dan seguridad emocional a las personas en su dia a
dia, ofrecen estructura y le dan sentido de pertenencia y satisfaccion.
Sin ellas, es complicado encontrar y estructurar el dia a dia para una
persona con discapacidad intelectual (139). En cuanto a las personas
con discapacidad intelectual, a cada persona, efectivamente afectara
de una manera determinada esta circunstancia, pero si es cierto, que
en general, exponerse a momentos tan tensos y extremos como un
confinamiento, el anular cualquier rutina, no comprender las
circunstancias ni poder elegir actividades o disfrutar actividades que
son significativas para la persona, supone un gran problema para la

persona (132).
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2.7.3 Limitaciones experimentadas por las personas con
discapacidad intelectual

La Covid-19 ha tenido un gran impacto en Espafa entre marzo y
junio de 2020, y ha puesto de manifiesto lo poco que se conoce la
Convencion de Derechos Humanos en las politicas publicas
espafolas (140,141)(141). Atendiendo a esta convencion, en Espafa,
con la pandemia se pusieron en pausa entre otros, el articulo 16, por
el que habia que adoptar medidas destinadas a la proteccién de las
personas con discapacidad, ya fuera en el propio hogar, o no (141).
Durante la pandemia por COVID-19, se llevaron a cabo politicas que
suponian restricciones en la movilidad, estrictas medidas de
distanciamiento social, entre otras cosas con un confinamiento total
que se utilizd como estrategia para frenar la propagacion del virus
(142). Sin embargo, hay que tener presente a las personas con
discapacidad intelectual que viven en residencias o centro grupales
(127), ya que las personas que viven en este tipo de entornos, tienen
mas probabilidad de contagiarse por enfermedades respiratorias,
porque es casi imposible el distanciamiento fisico y por la ventilacion
en muchos casos inadecuada (135). En Espafa, una vez declarado el
estado de alarma, se tomaron medidas que suponian ciertas
restricciones, sobre las cuales el propio Defensor del Pueblo
manifestd, que tanto el Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo,
como sus prérrogas fueron plenamente conformes con la

Constitucion. Por tanto, aunque legales estas medidas, hay que tener
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en cuenta que la respuesta que se dio no tenia en cuenta a algunos
grupos mas vulnerables, como pueden ser las personas con
discapacidad (132). No obstante, hay que saber que en Espafia, aln
no existen datos desagregados para las personas con discapacidad,
aun asi atendiendo a Reino Unido, se puede afirmar que la
mortalidad de este grupo de personas, ha sido tres veces mayor con
respecto a la poblacién general sin discapacidad (132). Las medidas
tomadas, ademas, han supuesto acciones de prevencion
desproporcionadas, con aislamientos no necesarios e injustificados y
limitaciones excesivas para el uso de determinados espacios, ademas
de las limitaciones de las salidas o entradas de la persona y también
de familiares, amigos o cualquier visita. Las politicas puestas en
marcha, también derivaban en otros perjuicios como la falta de
acceso a informacién sobre cdémo se estaba gestionando la
pandemia, la falta de apoyos, falta de recursos como pueden ser los
centros de dia o centros ocupacionales, la brecha digital, entre otros
(143). Las medidas que se pusieron en marcha hacian muy dificil que
se pudieran prestar apoyos a las personas con discapacidad
intelectual, mas aun, si se trata de apoyo domiciliario. Por tanto se
hace necesario analizar el impacto del COVID-19 en las personas con

discapacidad intelectual (136).
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3 OBIJETIVOS

e Determinar la evolucion de la calidad de vida y la autonomia
funcional para realizar las Actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria en personas con discapacidad intelectual
espafolas residentes en centros residenciales de Granada

durante la pandemia de Covid-19.

e Analizar si diversas actividades ofertadas en los centros
residenciales antes de la pandemia por Covid-19 influyen en
la progresién de la calidad de vida y autonomia funcional para

realizar Actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.
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4 HIPOTESIS DERIVADAS DE LOS OBJETIVOS

Se espera que ocurra un deterioro de la calidad de vida y autonomia
funcional, para la realizacion de actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria en personas con discapacidad intelectual, de igual
forma es esperable, que el hecho de participar en actividades
significativas, como actividades de autogestion comunitaria,
actividades fisicas, actividades de ocio y ocupacionales pueda actuar

como factor de proteccion para este deterioro.
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5 METODO

5.1 Diseno del estudio

El presente estudio de cohortes prospectivo, fue llevado a cabo entre
noviembre de 2019 y septiembre de 2020, en dos centros
residenciales para adultos con discapacidad intelectual de la
provincia de Granada. Cada uno de estos dos centros residenciales,
tenian concertadas en el momento del estudio 45 plazas para
personas con discapacidad intelectual, ademas ambas dependian del
Servicio Publico de Salud Social de Andalucia. En Andalucia, el apoyo
a las personas con discapacidad intelectual lo presta el Servicio
Publico de Salud Social de Andalucia a través de diversas opciones.
En primer lugar, el apoyo puede ser en el domicilio propio de la
persona o en el domicilio familiar, con diferentes tipos de intensidad
de apoyo en funcion del grado de discapacidad de la persona (I, Il o
1) y sus necesidades de apoyo. Otra opcion, para personas que viven
en su propio hogar o en la unidad familiar, y que no cuentan con el
suficiente apoyo familiar o que tienen problemas sociales o
econémicos y tienen un grado de discapacidad reconocido de Il o Il
es que estas personas asistan a centros de programas diurnos que
incluyen terapia ocupacional, o participar en programas de empleo

comunitario. Existen también, los centros residenciales para personas
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con discapacidad intelectual, estos son para aquellas personas sin
apoyo familiar o dificultades sociales o econdémicas, y pueden ser
temporales o permanentes. La persona que acceda a una residencia
de este tipo, tendra al menos 16 anos, diagnéstico de discapacidad
intelectual y tendra reconocido un porcentaje de discapacidad igual
o superior al 33%. Este porcentaje de discapacidad, es el utilizado en
Espana para poder evaluar la discapacidad de la persona y considera
la discapacidad fisica, psiquica y sensorial, ademas de los factores
sociales que pueden ser complementarios como el ambiente familiar,
la situacién laboral, educativa o cultural que puedan hacer mas dificil
su integracion social. La equivalencia a nivel internacional entre el
porcentaje de discapacidad y el nivel de discapacidad intelectual es:
leve (0-24%), moderada (25-49%), severa (50-75%) y profunda (76-
100). Las personas que viven en residencias, cuentan con una
atencion integral, ya que el servicio de atencion residencial ofrece
alojamiento y manutencion, higiene personal y actividades para las
que la persona necesita apoyo, como la atencion sanitaria y la
psicosocial. Ademas, cada persona tal y como indica la Consejeria de
Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad de la Junta de
Andalucia, cuenta en estas residencias con un programa individual
de desarrollo personal, que incluye estimulacion sensitivo-motriz,
psicomotricidad, comunicacion, actividades de la vida diaria y terapia
ocupacional, en funcion de lo que la persona usuaria necesite. Las

personas que viven en estas residencias, asisten a talleres
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ocupacionales o programas diurnos donde se realizan actividades
ocupacionales. Este servicio residencial existe todos los dias del afio,
las veinticuatro horas del dia. La atencion en los dos centros
residenciales en que viven los participantes en el presente estudio,
se basa en dos metodologias que anteriormente se han descrito en
la introduccion de este trabajo: la planificacion centrada en la
persona y los planes personales de apoyo. Tanto la planificacién
centrada en la persona, como los planes personales de apoyo, tienen
como objetivo prestar a la persona con discapacidad intelectual, un
apoyo individual para que su calidad de vida mejore, siendo el
objetivo de este enfoque, que la persona cree un proyecto de vida
propio y que se empodere. Ambas metodologias, plantean como
fundamental, que la persona tiene que contar con un sistema de
apoyo que les facilite el planificar y conseguir la vida que deseen.
Para esto, durante el estudio en las residencias, las personas con
discapacidad intelectual contaban con profesionales de apoyo, los
cuales, contando siempre con la persona, se encargan de supervisar
y asegurar que el plan de apoyos de la persona se cumple. La
comunicacion entre los profesionales de apoyo de los diferentes
centros residenciales se da a diario, de diversas formas, entre otras,

reuniones a diario, libros de informacién y registros diarios.
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5.2 Participantes

En este estudio participaron usuarios con discapacidad intelectual de
entre las 90 personas que residian en dos residencias de Granada.
Para seleccionarlos se han tenido en cuenta los siguientes criterios
de inclusion:
v Tener entre 18 y 65 afios
v Tener un diagnostico de discapacidad intelectual segun la XI
Clasificacion Internacional de Enfermedades de la OMS.
Tener reconocido grado de discapacidad de 33% o superior.
Vivir en las residencias antes y después del confinamiento que
se produjo en Espafia por el estado de alarma por la COVID-
19.
Sobrevivir a la pandemia de Covid-19 al final del estudio.
Aceptar participar en el presente estudio mediante la firma del

consentimiento informado.

A los residentes que vivian en estas residencias y que cumplian los
criterios de inclusion anteriormente citados, se les ofrecid participar
en el estudio, una vez hubieron aceptado se les facilito el formulario
del consentimiento informado, el cual tuvieron que firmar los
participantes, familiares y tutores legales segun correspondia.
Ademas, tuvieron la ocasion de poder aclarar cualquier duda o

resolver cualquier cuestion relacionada con el estudio. Se les
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explicaron los objetivos y las caracteristicas del estudio a todos los
participantes, para esto se adaptd la informacion, asegurando que
los participantes comprendian todo. De los 90 residentes, finalmente
fueron incluidos en este estudio 73 participantes. Las causas de

exclusién se muestran en la Figura X (Diagrama de Flujo)

intelectual en residencias

Personas con discapacidad
(N=90)

Excluidos (N = 17):

* Ingreso tras comenzar el estudio (N = 4)

* Vuelven al hogar familiar (N = 4)

* Por las caracteristicas de las personas (N =5)
* Fallecen durante el estudio (N = 3)

* No consiente participar en el estudio (N = 1)

Datos

Personas con discapacidad
intelectual que participan en el
estudio L

(N=73)

Figura 3. Personas con discapacidad intelectual incluidas en el estudio.

5.3 Seguimiento

Para llevar a cabo este estudio, se realizd una recogida de datos en
cuatro momentos: Noviembre de 2019, enero de 2020, ambos
momentos previos a la pandemia y abril de 2020 y septiembre de

2020, como momentos post pandemia.
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5.5 Fuentes de informacion

Los datos fueron recogidos a través de dos fuentes de informacion,

una entrevista personal semiestructurada, con el apoyo de

profesionales referentes para cada usuario del centro y la historia

clinica de la persona. Todos estos datos, se recogieron en una ficha

de recogida de datos elaborada para este fin. Anexo 1.

1.

Entrevista personal; en las residencias se recogieron los datos
a través de los profesionales de apoyo, profesionales expertos
en la realizacion de intervenciones y terapias (14) de las
personas con discapacidad intelectual.

Las entrevistas fueron realizadas por un terapeuta
ocupacional con una larga experiencia en el apoyo a personas
con discapacidad intelectual.

A través de estas entrevistas se recogieron los datos
sociodemograficos de los residentes que incluyeron: Edad,
sexo, peso, talla, indice de masa corporal, capacidad juridica
(si/no), apoyo familiar (la familia visita a la persona o la llama

al menos una vez a la semana (si/no) y analfabetismo
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Los datos obtenidos a través de la historia clinica son:

- Nivel de discapacidad intelectual es leve (0-24%), moderada

(25-49%), severa (50-75%) y profunda (76-100%).

- Participacion en los diferentes tipos de actividades, incluye

actividades ocupacionales, salidas semanales, participacion en

actividades de autogestion

FUENTES DE INFORMACION

Entrevista Personal Historia Clinica
Datos sociodemograficos Nivel de Participacion en
discapacidad actividades
intelectual
Edad indice de Masa Leve Actividades
Corporal ocupacionales
Sexo Capacidad Moderada Salidas semanales
juridica
Peso Apoyo familiar Severa
Actividades de
Talla Analfabetismo Profunda autogestion
Realizacion de la entrevista Obtencién de datos
Terapeuta Profesional de Terapeuta Profesional de
Ocupacional Apoyo Ocupacional Apoyo

Tabla 3. Fuentes de informacién. Recogida de datos.
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5.6 Principales variables del estudio

Junto a las variables sociodemograficas y clinico asistenciales,
descritas en el apartado anterior, se evalud la calidad de vida, la
autonomia funcional para la realizacién de actividades basicas e

instrumentales de la vida diaria.

- CALIDAD DE VIDA

La principal variable que se evalud fue la calidad de vida, valorada
con la Escala de Calidad de Vida, GENCAT (144). Esta escala, fue
disefada para valorar y evaluar la calidad de vida de las personas
usuarias de los servicios sociales. Es una escala disefiada para ser
cumplimentada por profesionales que lleven mas de tres meses
trabajando con la persona con discapacidad intelectual. La escala
GENCAT, esta basada en un modelo multidimensional que cuenta
con 69 items en total recogidos en ocho areas o subescalas; bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y
derechos.

Los 69 items se puntdan en una escala tipo Likert de 4 puntos (1:
“Nunca o casi nunca”, 2: “A veces”, 3: "Frecuentemente” y 4: “Siempre
o casi siempre”).

El perfil de calidad de vida de la persona es obtenido al completar un

resumen de puntuaciones, siguiendo las indicaciones de la escala, al
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completar las ocho subescalas (8 areas nombradas anteriormente).
De cada una de estas ocho subescalas, se obtiene una puntuacion
“directa total”. Con la puntuacion directa total, se obtiene la
puntuacion estandar y el percentil correspondiente. Posteriormente,
estas puntuaciones estandar establecen la posicion relativa de una
persona dentro de su muestra de tipificacién y el indicador del
percentil indica las personas que tienen una puntuacion superior o
inferior. En el caso de la puntuacién estandar y los percentiles, una
mayor puntuacion indica una mayor calidad de vida. Para llegar a
saber el indice de calidad de vida, hay que sumar las puntuaciones
estandar de las ocho dimensiones o subescalas y segun el resultado,
la escala te indica el indice de calidad de vida de la persona, a través
de una tabla con valores de referencia incluida en la escala.

La consistencia interna de la escala es alta, con a de Crombach = 0.92

(100).

- AUTONOMIA FUNCIONAL EN ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA

Para la evaluacion de la autonomia funcional para la realizacion de
las Actividades de la Vida Diaria se utilizaron dos escalas: La Medida
de Independencia Funcional (FIM) para Actividades Basicas de la Vida
Diaria (145), y la Escala de Actividades Instrumentales de la Vida

Diaria de Lawton & Brody (146).
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Medida de Independencia Funcional (FIM)

La escala FIM (145), evalla tanto aspectos cognitivos como motores
de la persona. Esta escala, valora dieciocho items (13 motores y 5
cognitivos) agrupados en seis categorias de actividad que incluyen:
autocuidado (alimentacidon, arreglo personal, bafo, vestido
hemicuerpo superior, vestido hemicuerpo inferior, aseo perineal),
control de esfinter (control de la vejiga, control del intestino),
movilidad (traslado de la cama a la silla/silla de ruedas, traslado en
bafo, traslado en bafiera o ducha), ambulacion (caminar/desplazarse
en silla de ruedas, subir y bajar escaleras), comunicacion
(comprensidn, expresion), conocimiento social (interaccidén social,
solucién de problemas, memoria). La puntuacion total oscila entre 18
puntos (dependencia total) y 126 puntos (independencia completa),
por tanto, a mayor puntuacion mayor es el nivel de autonomia
funcional. Cada item es puntuado entre 1y 7 puntos (1= Ayuda total,
realiza menos del 25% del esfuerzo, 2= Maxima asistencia, realiza
entre el 25 y el 50% del esfuerzo, 3= La persona realiza entre el 50%
y el 75% del esfuerzo, 4= Ayuda con contacto fisico minimo, la
persona al menos lleva a cabo el 75% del esfuerzo, 5= Supervision e
instrucciones u 6rdenes. No hay ayuda fisica, 6= Independencia
modificada, necesita un tiempo excesivo, existe algun tipo de peligro

al llevarla a cabo o la actividad precisa una ayuda técnica, 7= capaz
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de realizar todas las habilidades que son necesarias, o hace sin ayuda
técnica, en un tiempo adecuado y con seguridad).
La escala FIM presenta una consistencia interna muy buena, con «

de Crombach = 0,95 (145).

Escala de Actividades Instrumentales de la Vida diaria de Lawton and

Brody

La escala Lawton & Brody evalla la realizacion de las actividades
instrumentales de la vida diaria, las cuales en personas adultas con
discapacidad intelectual, estdn en gran medida determinadas por
capacidad fisicas y cognitivas. Esta escala valora ocho areas:
capacidad para usar el teléfono, compras, preparacién de alimentos,
tareas domésticas, lavanderia, uso del transporte, responsabilidad en
cuanto a la medicacion propia, capacidad para manejar el dinero
(147). La informacidén que se obtiene con esta escala es a través de
preguntas directas a la persona o a cuidadores principales. El rango
de puntuacion va de 0 a 8 donde 0-1 indica dependencia total, 1-3=
dependencia importante, 4-5= dependencia moderada, 6-7=
dependencia ligera, y 8= independencia.

Esta escala ha mostrado una consistencia interna muy buena, con o
de Crombach = 0094. (148). Ademas presenta una buena
confiabilidad test-retest r= 0.93 (149).

Saray Muiioz Lopez



118 METODO

La escala Lawton & Brody ya ha sido utilizada para evaluar la

autonomia de personas con discapacidad intelectual.

PRINCIPALES VARIABLES DEL ESTUDIO

AUTONOMIA FUNCIONAL
CALIDAD DE VIDA EN AVD

EVALUACION

Figura 4. Principales variables del estudio

5.7 Actividades llevadas a cabo por los usuarios del
centro residencial

En el momento del estudio, ninguno de los participantes del mismo
participaba en programas de empleo normalizados en la comunidad,
sin embargo, los residentes podian elegir y participar en diferentes
actividades significativas que se organizaban en las residencias y se
llevaban a cabo, bien dentro de las instalaciones del centro o fuera
de él (instalaciones en la comunidad). Estas actividades son diversas,

ya que recogen las peticiones y necesidades de los usuarios que
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viven en estos centros y que manifiestan sus intereses a través de las
metodologias de las que se hablaba anteriormente, la planificacién
centrada en la persona y los planes personales de apoyo. Todas las

actividades ofertadas se clasifican en:

- Actividades de ocio estructurado: La literatura destaca la
diferencia que existe entre las actividades de ocio
estructuradas y las no estructuradas. En cuanto al ocio
estructurado, es aquel que conlleva un horario establecido,
una estructura determinada y unas normas y objetivos que
estan claros desde el inicio. Ademas, persigue que haya un
desarrollo en determinadas habilidades y esta supervisado, en
el caso de personas con discapacidad intelectual, por
profesionales de apoyo (108). Estas actividades nacen de un
servicio estructurado de ocio, que organiza los apoyos que
van orientados a cubrir las necesidades individuales que
pueda tener una persona con discapacidad intelectual, en
relacién al ocio (150). En las residencias, objeto de este
estudio, las actividades de ocio eran planteadas tras un
consenso entre los profesionales de apoyo. Entre las
actividades planteadas por los profesionales, y con el apoyo
necesario de los mismos, las personas residentes hacian su
eleccion. Estas actividades de ocio, se realizaban fuera del

centro residencial y eran apoyadas por profesionales de
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referencia de la residencia. Cada usuario, tenia la oportunidad

de participar al menos en cinco actividades de ocio semanales.

Actividades fisicas y deportivas: Segun la OMS, la actividad
fisica es el movimiento que se produce por los musculos
esqueléticos y que conlleva un gasto de energia, incluso
durante desplazamientos, momentos de ocio o tareas
laborales (110). En cuanto al deporte, son las actividades
fisicas que conllevan unas normas y que se lleva a cabo en un
espacio determinado y por lo general, esta relacionado con la
competitividad deportiva (151). En el presente estudio, las
actividades fisicas y deportivas estaban dirigidas a promover
el bienestar fisico. Podian ser actividades individuales o
grupales. Los usuarios residentes, tenian la oportunidad de
elegir, con el apoyo de los profesionales necesario, las
actividades fisicas y deportivas que querian realizar, y tenian
la oportunidad de cambiar su eleccion hasta en dos ocasiones
cada afo. Estas actividades, se llevaban a cabo tanto en
espacios comunitarios, generalmente publicos, como dentro
de las instalaciones que la entidad pone a disposicion de los
residentes. Las actividades podian ser apoyadas por el
psicomotricista del centro, persona especialista en la actividad
fisica y practica deportiva y también por el resto de

profesionales de apoyo del centro. Cada usuario, tenia la
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oportunidad de realizar estas actividades al menos dos veces

por semana.

- Actividades de autogestion comunitaria; El  término
autogestion hace referencia a la expresion “por si mismo”, y a
la capacidad que tiene la persona para utilizar los recursos que
tiene a su alcance para conseguir un producto, servicio o un
bien. En cuanto a la comunidad, es un sistema que hace que
sus miembros desarrollen lazos, vinculos y relaciones (152). En
este estudio, las actividades de autogestién comunitaria, eran
consideradas aquellas dirigidas principalmente, a solucionar
aquellas necesidades diarias de los residentes. Principalmente,
eran actividades individualizadas. Se trataba de actividades
como citas médicas, compras personales, acudir al banco a
cuestiones personales, reuniones para solucionar cuestiones
burocraticas, entre otras. La periodicidad variaba en funcion

de las necesidades de cada persona.

- Actividades ocupacionales; Son aquellas actividades que se
producen en talleres pre-ocupacionales, entendiendo estos
como el lugar donde se llevan a cabo actividades practicas y
productivas, que fomentan el desarrollo de habilidades y
capacidades, para superar limitaciones y facilitar que la

persona adquiera procesos ejecutivos en funcion de los
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diversos objetivos que se planteen (153). En las residencias de
este estudio, las actividades ocupacionales estaban orientadas
al aprendizaje de habilidades necesarias, para desempefar un
futuro trabajo o una futura ocupacion significativa para la
persona con discapacidad intelectual. Estos talleres
ocupacionales, se llevaban a cabo 5 dias a la semana, tres
horas cada dia. Los profesionales encargados de estas
actividades en el taller ocupacional, eran monitores

ocupacionales.

En la tabla 4, se puede ver una descripcion detallada de estas

actividades, ejemplos de las mismas, lugar donde se desarrollaban,

frecuencia con la que se llevaban a cabo y diferentes apoyos que se

prestaban para que pudieran llevarse a cabo.
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Ademas de estas actividades, las personas con discapacidad
intelectual que vivian en estas residencias, recibian visitas de familia
y amigos habitualmente. Con la llegada de la pandemia por Covid-
19, entre marzo y julio de 2020 el pais se paralizd por completo y las
personas con discapacidad que vivian en centros residenciales
afrontaban la nueva situacién con incertidumbre y desconcierto o
incredulidad. Todas las visitas a las residencias fueron anuladas, y
todas las actividades canceladas. Se elimind durante ese tiempo,
cualquier oportunidad de participacion en las actividades
significativas para las personas que vivian en los centros, ya que el
principal objetivo, era evitar el contagio, por el miedo que suponia

que personas con comorbilidades asociadas pudieran contagiarse.

5.8 Aspectos éticos de la investigacion

El estudio se llevd a cabo de acuerdo con las pautas establecidas por
la Declaracion de Helsinki y la Ley 14/2007 de Investigacion
Biomédica (154) y fue aprobado, por el comité de ética de la
Universidad de Granada, registrado con el n°: 1756/CEIH/2020. Se
pidio a todos los participantes en el estudio, que cumplieron los
criterios de inclusion y aceptaron participar en el estudio, que
firmaran un formulario de consentimiento informado que fue

cumplimentado por los participantes y sus familiares o tutores
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legales segun correspondia. En este consentimiento se explicaba el

estudio, los objetivos y caracteristicas del mismo.

5.9 Anélisis estadistico

Los datos descriptivos de las variables cuantitativas se presentan
como medias y desviaciones estandar. Las variables categoricas se
describen por frecuencias y porcentajes (n, %). Antes de realizar los
analisis, los datos fueron examinados para poder detectar la
existencia de valores extremos con el objetivo de limitar que la
existencia de los mismos pudiera influir en la normalidad de los
datos. No se identificaron valores extremos. Se realizaron pruebas de
Kolmogorov-Smirnov e inspeccion de histogramas, y todos los
resultados demostraron distribuciones normales. Se utilizé un
analisis ANOVA de medidas repetidas para responder como el Covid-
19 afecto los resultados del estudio en los cuatro momentos de
tiempo donde se recogieron datos, a saber, noviembre de 2019,
enero, abril y septiembre de 2020. Se usé el ajuste post hoc de
Bonferroni. Para determinar como influyen las actividades en los
cambios de los resultados, utilizamos un analisis de regresion lineal
con los cambios desde el inicio al final de la pandemia en las escalas
Gencat, la Medida de Independencia Funcional y la escala de Lawton
& Brody como variables dependientes y las diferentes actividades

como variables independientes. Se tuvieron en cuenta factores de
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confusion como podian ser la edad, sexo, capacidad legal, apoyo
familiar, analfabetismo, grado de discapacidad y porcentaje de
discapacidad en regresiones lineales por pasos, y finalmente
incluimos la edad y el porcentaje de discapacidad ya que demuestran
una prediccién significativa en el modelo. No se encontrd
multicolinealidad entre las variables independientes en ninguno de
los analisis (VIF < 10). Todos los analisis se realizaron con el software
SPSS (versiéon 24.0, IBM Corporation) y el nivel de significancia se fijo

en p < 0,050.
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6 RESULTADOS

Fueron incluidos en el estudio un total de 73 participantes. Las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas al inicio del estudio y los
valores de calidad de vida y autonomia funcional, para realizar las
AVD basicas e instrumentales, se presentan en la Tabla 5. En total,
hubo 29 mujeres y 44 hombres de 45,18 + 13,89 afios con un
porcentaje medio de discapacidad de 72,4 % + 9,22.
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Tabla 5. Caracteristicas descriptivas de los participantes

Variables incluidas Enero Abril Septiembre
Noviembre 2020 2020 2020
2019
Sociodemograficas o
clinicas
Edad (afios) 45.18 £ 13.89 - - -
Mujeres (n/ %) 29 / 40% - - -
Hombres (n / %) | 44/60% - = -
BMI (kg/m?) 29.06 +5.71 - - -
Capacidad legal (n/ %) = 59/81% - - -
Apoyo familiar (n/ %) 57 1 78% - - -
Analfabetismo (n / %) | 26/36% - - -
Porcentaje de
discapacidad (n / %)
Moderado | 43/59% - - -
Grave 30/41% - - -
Actividades (n%mes) \
Ocio estructurado 264+21 271+ - -
2.01
Autogestion comunitaria 2.08 +2.63 1.79 + - 2.30+£2.90
2.42
Ocupacionales 7.73+2.73 747 + - 2.05+2.48
2.92
Fisicas 241 £257 2.45 + - -
2.61
Autogestores (n / %) 19/26% 19/26% - 16 /22%
Variables
GENCAT indice (52 - 138 102.07 £11.10 102.18 £ 70.33 71.19+12.22
pts) 11.07 10.48
FIM puntuacién (18 — 126 108.74 £13.94 110.42 £ 101.27 = 96.37 £ 20.15
pts) 15.74 17.0
Dependencia en AIVD (0 - 3.01+1.35 3.88 + 156 + 2.21+1.83
8 pts) 1.47 0.97

BMI: indice de masa corporal; ID: discapacidad intelectual; FIM: medida de la
independencia funcional; A1VD: Act. Instrumentales de la vida diaria

Los resultados del ANOVA de Medidas Repetidas se muestran en la
Figura 5. En general, la calidad de vida y la autonomia funcional para
realizar actividades de la vida diaria basicas e instrumentales, se
deterioraron significativamente con el tiempo (todas p <0,001),
siendo el periodo de enero a abril de 2020 (es decir, el comienzo de

la pandemia de Covid-19 en Espafa) el punto de inflexion.
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Figura 5. Cambios en la calidad de vida y autonomia funcional en las Actividades

basicas e instrumentales de la Vida Diaria antes y después de la pandemia del

Covid-19
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La Figura 5, con tres graficos (calidad de vida, medida de
independencia funcional y dependencia en las actividades de la
vida diaria), presenta la progresién de la media y la desviacion
estandar en cuatro periodos de tiempo: noviembre de 2019 y enero
de 2020 (antes la pandemia de Covid-19), y abril de 2020 y
septiembre de 2020 (después de la pandemia de Covid.19). Vemos
como las tres variables empeoran tras la pandemia del Covid-19 en
nuestra muestra de adultos con discapacidad intelectual. La Tabla
6, presenta el mismo analisis ANOVA de Medidas Repetidas pero
sobre las subescalas de calidad de vida y autonomia funcional en

AVD basicas e instrumentales.
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La Tabla 7, muestra las asociaciones prospectivas entre las diferentes
actividades significativas realizadas antes de la Covid-19, con los
cambios en la calidad de vida y la autonomia funcional para realizar
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria. Un mayor
nimero de actividades de autogestion comunitaria antes de la
Covid-19, se asocio con un menor deterioro de la calidad de vida (B
= -0,312; R2 = 0,222; p = 0,008). Un mayor numero de actividades
ocupacionales y fisicas antes de la Covid-19, se asocié con un menor
detrimento de la autonomia funcional para realizar AVD
instrumentales (B = -0,317; R2 = 0,145; p = 0,016; y B = -0,285; R2 =
0,130; p = 0,030, respectivamente). Estos hallazgos ocurrieron
independientemente de la edad y el porcentaje de discapacidad ya
que fueron ajustados por estas covariables. Ninguna de las otras
actividades significativas (es decir, ocio estructurado y actividades de
autogestion comunitaria) demostré alguna asociacidon prospectiva

con los resultados restantes (todas p > 0,05).
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Tabla 7. Influencia de las actividades antes del Covid-19 en la calidad de vida y la autonomia
funcional para las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria

Actividades pre- ‘ A Calidad de vida AFIM A Lawton & Brody
Covid-19 ] R 0 ] R D ] R 0
CSM -0.312 0.222 | 0.008 -0.150 - 0.241 -0.154 - 0.214
Ocio estructurado -0.142 - 0.196 | 0.153 - 0192  -0.083 - 0.467
Ocupacionales -0.106 - 0418 @ -0.084 - 0543 | -0.317 0.145 | 0.016
Fisicas -0.143 - 0.272 | -0.093 - 0.500 | -0.285 | 0.130 @ 0.030

* CSM: actividades de autogestion comunitaria
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7 DISCUSION

Resumen divulgativo de los resultados

Esta tesis doctoral, aporta informacién relevante sobre el impacto
negativo de la pandemia de la Covid-19 en la calidad de vida y la
autonomia funcional de las personas espafiolas con discapacidad
intelectual, y sobre como la participacion en diversas actividades
significativas, puede afectar e influir en estos resultados.
Encontramos una reduccion significativa en la calidad de vida y
autonomia funcional en la realizacion de las actividades de la vida
diaria basicas e instrumentales de las personas con discapacidad
intelectual residentes en residencias durante la pandemia de Covid-
19. Sin embargo, la participacion en mas actividades de autogestion
comunitaria antes de la pandemia, tuvo un efecto protector ante el
detrimento de la calidad de vida. Del mismo modo, la participacion
en mas actividades fisicas y ocupacionales, tuvo un efecto protector
sobre los perjuicios en la autonomia funcional para la realizacion de

las Actividades Instrumentales de la Vida diaria.
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7.1 RESULTADOS EN CALIDAD DE VIDA

La discapacidad intelectual, puede suponer una barrera para la
persona y su independencia, para participar en comunidad y para el
bienestar en general. La evidencia cientifica muestra, lo esencial de
centrar la atencion en la calidad de vida de las personas y como de
importantes son los apoyos y la individualizacion de los mismos, para
paliar el impacto de la discapacidad, la mejora del funcionamiento
humano y mejorar la calidad de vida (155). La calidad de vida, ayuda
a entender el estilo de vida de la persona y permite dirigir los
esfuerzos, tanto de los servicios, como de las politicas publicas, para
cubrir las necesidades de cada persona (156). Por todo esto, el
concepto de calidad de vida, es importante, para entender las
posibilidades de desarrollo de las personas en los ocho dominios de
calidad de vida y el contexto del funcionamiento humano (62).

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual, debe ser una gran preocupacion para instituciones y
gobiernos, (157) es la CDPD (158) la que solicita politicas que
aseguren los derechos de las personas con discapacidad (159). La
calidad de vida, se entiende como un constructo multidimensional
que actia como medio para disefar y evaluar los apoyos que
necesitan las personas (160). Es objetivo de los planes individuales
de apoyo, la mejora de la calidad de vida, guiando el proceso de

desarrollo de metas personales, seleccion de recursos y desarrollo de
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estrategias de apoyo (49). Sin embargo, la limitacion impuesta
durante la pandemia del Covid-19, dificulté el normal desarrollo de
estos planes de apoyo individual. Las personas con discapacidad
intelectual, que vivian en residencias sufrieron una restriccion total
de visitas y se les privd de la participacion en actividades
significativas. Este hecho, podria explicar el detrimento de la calidad
de vida durante la pandemia (131,161), junto con el hecho de que
muchos necesitan apoyo de terceros para participar en actividades
comunitarias, tener relaciones sociales y estructurar su dia a dia, y
por las restricciones que hubo durante la pandemia, las personas
tuvieron que respetar distancia social y el minimo contacto con los
demas (127).

Los resultados de esta tesis doctoral muestran, como la calidad de
vida se deteriora de forma significativa con el tiempo, siendo en el
periodo de comienzo de pandemia donde se aprecia el punto de
inflexion. Esto puede ir en consonancia, con lo que indica en su
articulo de 2016, Simoes (156), ya que afirma que las personas con
discapacidad intelectual, que encuentran importantes restricciones
en la participacion social y barreras ambientales, lo veran reflejado
negativamente en su calidad de vida. Sostiene, que la calidad de vida
no esta tan relacionada con la discapacidad intelectual, sino con las
oportunidades de participacién en el entorno y los apoyos de que
disponen para relacionarse con el mismo (156). Durante la pandemia,

no hubo oportunidades de participacion en comunidad, ademas se
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requeria aislamiento social, distancia social, todo esto dificulto
prestar los apoyos necesarios a las personas con discapacidad
intelectual que vivian en los centros residenciales. Por tanto,
desaparecieron tanto las oportunidades de participacion como los
apoyos para que las personas pudieran participar, ambos en relacion
directa con la calidad de vida. Otros autores, como Friedman en 2021
(162), llevd a cabo un analisis de entrevistas para comprobar el
impacto que la pandemia por COVID-19 habia tenido en la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual. En este caso,
concluye que la pandemia influye negativamente en varias areas de
la calidad de vida (162). En el caso de Embregts (163), quiso
comprobar las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual leve durante el confinamiento. Este estudio, llevado a
cabo en Paises Bajos, fue un estudio cualitativo, a través de
entrevistas semiestructuradas individuales, donde los participantes
manifestaron cuestiones como; “echar en falta el contacto social”,
“perder la oportunidad de participar en comunidad saliendo a la
calle” (163). El confinamiento, tuvo consecuencias negativas para las
personas con discapacidad intelectual, tristeza, mayor ansiedad,
problemas conductuales, todo esto, en los centros residenciales mas
acentuado, por las caracteristicas mas restrictivas de las medidas
adoptadas (132). Segun sabemos, nuestro estudio es el primer
estudio cuantitativo que valora el nivel de calidad de vida de las

personas con discapacidad intelectual durante la pandemia,
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arrojando datos que ayudan a comprender factores predictores de la

calidad de vida en personas con discapacidad intelectual.

A pesar del deterioro de la calidad de vida, que muestran nuestros
resultados, también muestran, que aquellas personas involucradas
en mas actividades de autogestién comunitaria antes del Covid-19
demostraron menos perjuicio en su calidad de vida. Estos resultados,
no son de extrafar, ya que estas actividades de autogestion
comunitaria eran actividades que se dirigian a resolver cualquier
necesidad individual y habitual de los residentes, ademas de ser
actividades elegidas por los residentes con discapacidad intelectual,
segun sus necesidades. Los marcos teoricos de calidad de vida de
una persona incluyen la autodeterminacién como algo fundamental
para la mejora de la misma. La oportunidad de realizar elecciones, se
ha vinculado con la autodeterminacion y la calidad de vida (160).
Ademas, las actividades de autogestion comunitaria, se enmarcan
dentro de la planificacion centrada en la persona, metodologia que
desarrolla apoyos basados en la participacion en comunidad, las
relaciones sociales y que deja libertad de decision a las personas,
para alcanzar una mayor individualizacion, personalizacion y
autodeterminacion (164). El hecho de decidir sobre sus propias
compras, acudir a citas médicas por ejemplo, son actividades que
promueven la inclusion social y la autodeterminacion (165). Estas

actividades son factibles para cualquier persona con discapacidad
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intelectual independientemente de sus habilidades y limitaciones, ya
que son guiadas por profesionales de atencidon/apoyo que brindan
apoyo especifico de acuerdo a sus necesidades individuales (166), y
es que las mayores necesidades de una persona, no deben suponer
una barrera para alcanzar objetivos o satisfacer necesidades, al estar
esto enmarcado dentro de un contexto de planificacién centrada en
la persona (159). La participacion de las personas con discapacidad
intelectual en actividades comunitarias, fomenta su inclusion
comunitaria y mejora su percepcion de calidad de vida, ademas
favorece la adquisicién de habilidades adaptativas (107). En cambio,
las restricciones en la participacion, crea barreras para la
autodeterminacién y el empoderamiento, lo que supone una
disminucion de la calidad de vida (107). Todos estos factores en
conjunto, podrian explicar por qué la participacién en actividades de
autogestiéon comunitaria evita una mayor disminucién de la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual en situaciones
similares a la vivida con la pandemia del Covid-19.

Las actividades ocupacionales, actividades fisicas o deportivas y las
actividades estructuradas de ocio, no incidieron en el detrimento de
la calidad de vida de los residentes con discapacidad intelectual. Con
respecto a las actividades ocupacionales, podria explicar la falta de
influencia en el deterioro de la calidad de vida de estos residentes, el
hecho de que eran actividades organizadas y guiadas por los

profesionales de apoyo. Estas actividades, se producian en talleres
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ocupacionales y siendo el objetivo el desarrollo y fomento de
habilidades y capacidades en los residentes, a través de actividades
planteadas y propuestas por el profesional de apoyo, en este caso un
monitor ocupacional. El contexto en el que se desarrollan este tipo
de actividades, es un contexto no inclusivo, un espacio segregado, ya
que el profesional de apoyo, recibe en el taller ocupacional a un
grupo de personas con discapacidad intelectual, durante varias horas
diarias, de lunes a viernes. En este caso, con este tipo de actividades,
las personas con discapacidad intelectual, con respecto al resto de
poblacion, estan excluidas de participar en comunidad. Esto hace que
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual se vea
perjudicada. Mas aun, si tenemos en cuenta que la inclusiéon social se
asocia a un mejor bienestar y una mejor calidad de vida. Dentro de
la inclusién social, esta la participacion en comunidad de las
personas, las relaciones interpersonales y el desempefo de roles
sociales (122). Con las actividades ocupacionales planteadas en este
estudio, no se cubren las necesidades de inclusion social de las
personas con discapacidad intelectual. Por otro lado, al estar
planteadas y dirigidas por el profesional de apoyo, estas actividades
no ofrecen a las personas con discapacidad intelectual la
oportunidad de eleccidon o participacion de forma activa, no dan
lugar a la autodeterminacion de la persona. Esto pone de manifiesto
como de importante es que las personas, en las residencias,

considerado su propio hogar, participen en la creacion del mismo,
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tomando decisiones sobre el mismo, colaborando en el espacio. Es
vital, tener en cuenta, lo que conlleva compartir los espacios con
otras personas, y lo que esto puede suponer para la propia persona
(167). Las entidades que atienden a las personas con discapacidad
intelectual, tienen que fomentar el trabajo en comunidad, teniendo
en cuenta que la calidad de vida entendida como concepto, esta
centrada en la autodeterminacion de la persona y su satisfaccion
personal (33).

La falta de efecto de las actividades fisicas sobre la calidad de vida
podria haberse dado por las caracteristicas de las actividades fisicas
planteadas en nuestro estudio. Estas actividades fueron planteadas,
organizadas y estructuradas por los profesionales de apoyo. Esto
limitd la capacidad de decision y autodeterminacion de las personas
con discapacidad intelectual que vivian en los centros residenciales.
Existen articulos, como el de Christiansen 1997 (168), donde se afirma
que las intervenciones de actividad fisica en personas con
discapacidad intelectual, han demostrado un mayor efecto sobre la
salud fisica, como puede ser fuerza muscular, flexibilidad. En cambio,
los beneficios, en cuanto a factores psicolégicos son menos
importantes (168). Por otro lado, literatura mas actual, indica que la
actividad fisica contribuye a la mejora de la calidad de vida de adultos
con discapacidad y a su bienestar general (122). Beneficia la salud
mental y previene el deterioro cognitivo (110). La actividad fisica

ayuda a las personas con discapacidad intelectual a nivel
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psicoldgico, social y fisico (109). Sin embargo, por nuestros
resultados, las actividades fisicas que se plantean no estan teniendo
el resultado esperado. Como hemos visto en los resultados del
presente estudio, entre las ocho dimensiones de la calidad de vida,
el ejercicio fisico parece mejorar el bienestar fisico. Sin embargo, adn
existen siete dimensiones en las que podria no estar teniendo los
resultados esperados. Las futuras intervenciones deben dilucidar qué
tipos de actividades fisicas y ocupacionales son mas favorables para
la calidad de vida de esta poblacion.

Las actividades estructuradas de ocio, no incidieron en el detrimento
de la calidad de vida de los residentes con discapacidad intelectual.
Las actividades de ocio estructurado son actividades que tienen
horario y normas definidas. Estan organizadas y supervisadas por
profesionales de apoyo. Este tipo de ocio, persigue ademas, que la
persona con discapacidad intelectual se beneficie de este tipo de
ocio, con un desarrollo de habilidades concretas (108). Nuestros
resultados, podrian explicarse teniendo en cuenta que las actividades
planteadas eran actividades de ocio estructurado. Sin embargo, el
ocio debe ser entendido para las personas con discapacidad
intelectual, en el mismo contexto vital que para el resto de personas
sin discapacidad. En los centros residenciales, se plantea como ocio
estructurado y terapéutico. En cambio, el ocio deber ser un derecho
de las personas a disfrutar el tiempo libre como indicador de calidad

de vida. Por tanto, las actividades que se ofrecen, deberian estar
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dirigidas a la participacion comunitaria, siendo actividades
normalizadas (106). La literatura existente, muestra que las personas
que viven en hogares comunitarios no suelen participar en
actividades de ocio en sociedad, ni siquiera en ocio basico como
pueda ser visitar amigos (81). En cambio, las actividades de ocio son
un componente fundamental para la participacion comunitaria,
permite a las personas con discapacidad intelectual, experimentar
autonomia. Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual
encuentran barreras para disfrutar de actividades de ocio
significativas (169). En articulos, hace ya dos décadas, podemos
apreciar como se cuestionaba el hecho de que se ofrezcan servicios
de ocio para personas con discapacidad intelectual como
oportunidades de ocio segregadas, que impiden que la persona
disfrute de un ocio significativo (170). La participacién en ocio
comunitario, por parte de las personas con discapacidad intelectual,
promueve la inclusién en comunidad, y mejora la calidad de vida. En
cambio toda participacion restringida limita la autodeterminacion y
el empoderamiento y desemboca en una menor calidad de vida
(107). Aun asi hay estudios como el de Badia en 2013, que realizd con
una muestra de 125 personas, un disefio transversal. Los que
participaron completaron a modo de entrevista la escala subjetiva de
la Escala de Calidad Integral y el Inventario de Evaluacion del Ocio.
Los profesionales completaron la Escala Gencat de Calidad de Vida.

En este caso, no se vio relacion entre la participacién en el ocio y la
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calidad de vida objetiva. Esta discrepancia podria estar en las
caracteristicas de estas actividades de ocio, en si la actividad de ocio
es realmente significativa para la persona y en el tipo de apoyo que
les brindan los profesionales de apoyo. Por ejemplo, las actividades
de ocio realizadas en este estudio fueron elegidas por los residentes,
pero esa eleccion se hizo entre las actividades que los profesionales
habian seleccionado. Esto fue causado por una serie de limitaciones
como las econdmicas y organizativas que actuaban en perjuicio de
la autodeterminacion de las personas que vivian en los centros
residenciales. Otros estudios encontraron como limitacion a la
participacidon en ocio, cuestiones como una mala economia,
problemas de transporte, entornos poco acogedores. Y es que las
elecciones, que en ocasiones hacen las personas con discapacidad
intelectual, son elecciones limitadas. Las barreras pueden ir desde la
exclusion hasta la falta de accesibilidad cognitiva, falta de apoyos
(171). En otros estudios, también encontraron limitaciones para que
las personas con discapacidad intelectual participaran en las
actividades de ocio, como el transporte, la insuficiencia econémica,

no contar con apoyos en la actividad (172).

7.2 RESULTADOS EN AVD BASICAS E INSTRUMENTALES

En cuanto a la autonomia de las personas, es l6gico afirmar que una

mayor autonomia y una accion volitiva mejoren la calidad de vida
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(160). El logro de la autonomia funcional es un objetivo principal en
las intervenciones para personas con discapacidad intelectual (49). La
autonomia funcional, esta fuertemente influenciada por el entorno
en el que se vive (168), como las oportunidades que tiene la persona
para realizar AVD basicas e instrumentales (173). Dentro de las
instituciones, donde residen personas con discapacidad, en
ocasiones las personas requieren apoyos para realizar las actividades
de la vida diaria. Esto a veces, esta condicionado por los horarios,
cantidad de trabajo o tiempo de los profesionales de apoyo. Ademas,
a las personas con discapacidad intelectual, se tiende a
sobreprotegerlas y por esto se les priva en ocasiones de autonomia,
por la creencia de que no son capaces de realizar ciertas actividades
(1). El apoyo a la autonomia, puede ser descrito como la forma en
que los profesionales de apoyo aceptan la iniciativa de la propia
persona y/o justifican los consejos que les proporcionan, sin hacer
una imposicion de los mismos (174). Las restricciones
experimentadas durante la pandemia de la Covid-19, limitaron a las
personas con discapacidad intelectual en la realizacion de algunas de
estas AVD basicas e instrumentales. Esto podria haber afectado
negativamente a su autonomia funcional (124,161). Todo esto
ademas, teniendo en cuenta que las personas con discapacidad
intelectual necesitan tener rutinas propias y que se les apoye y
prepare para hacer frente a los cambios (127), y es que el aislamiento

producido, ademas de a la salud psicosocial, afecté al bienestar
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funcional de las personas con discapacidad intelectual (175). En
cuanto a nuestros resultados, como vemos en la Figura 1, tanto la
medida de independencia funcional en la valoracion de las
actividades basicas de la vida diaria, como la grafica que muestra la
dependencia en actividades instrumentales de la vida diaria, nos
muestran un empeoramiento tras la pandemia del Covid-19.

Nuestros resultados, demostraron que aquellos residentes que
participaron en actividades fisicas y actividades ocupacionales antes
de la pandemia mostraron menos detrimento de su autonomia
funcional; mas especificamente, al realizar AVD instrumentales como
ir de compras o realizar tareas del hogar. Una posible explicacion es
que las actividades fisicas y actividades ocupacionales, realizadas por
los residentes, podrian haber potenciado el desarrollo de varias
habilidades necesarias para realizar correctamente las AVD
instrumentales (176). Esto puede ser, dado que este tipo de
actividades requieren mayor nivel de funcidén cognitiva y son
fundamentales para participar de forma independiente en
comunidad (177). Segun estudios existentes, la actividad fisica,
favorece el estado funcional de la persona y mejora su
independencia (178). Recientemente, una revisién sistematica con
meta analisis demostrd que la actividad fisica afecta positivamente a
varias variables psicosociales, involucradas en el desarrollo éptimo
de las AVD instrumentales, como la autoeficacia, el auto concepto y

la salud mental (176). Los programas de actividad fisica, ademas, han
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demostrado mejorar la autonomia personal de las personas con
discapacidad intelectual fruto de su bienestar fisico, ademas de
mejoras en la toma de decisiones y desarrollo social y personal (179).
Estos factores, estan vinculados a la capacidad de ejercer control
sobre sus motivaciones y entorno, la auto aceptacion y su bienestar
mental y social (176,180,181). Es razonable suponer, que aquellos
residentes que realizaban mas actividades fisicas antes de la
pandemia de la Covid-19 mejoraron estas habilidades, lo que podria
ayudar a prevenir un deterioro mas significativo de la autonomia
funcional con respecto a la realizacién de AVD instrumentales (112).
En nuestro estudio, las actividades ocupacionales estaban orientadas
a adquirir habilidades que se requerian para poder llevar a cabo un
trabajo futuro o una ocupacion que para la persona sea significativa.
Estas actividades, se producian en talleres ocupacionales (pre-
ocupacionales), tres horas al dia, de lunes a viernes. Estos talleres
ofrecen actividades productivas y practicas que puedan favorecer la
formacién, el desarrollo de habilidades y capacidades (153). El
objetivo es el desarrollo de capacidades en los residentes, a través
de actividades planteadas por un monitor ocupacional, que dirige la
actividad en todo momento y plantea el trabajo a los residentes. El
trabajo, es importante, para que la persona con discapacidad
intelectual se sienta realizada, ofrece inclusion social y en comunidad.
Aun asi, las personas con discapacidad tienen muchas dificultades

para poder acceder a un empleo, por esto surge la necesidad de
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compensar estas dificultades (182). Estas actividades ocupacionales,
pueden haber ayudado a trabajar aspectos en comun con las
actividades instrumentales de la vida diaria, ya que ambos tipos de
actividades son rutinarias y fomentan que los tiempos estén
estructurados (95). Las actividades instrumentales de la vida diaria
ademas conllevan tareas mas complejas en cuanto a organizacion y
secuenciacion (183).

Con respecto al deterioro de la autonomia funcional en la realizacién
de las AVD basicas, ninguna de las actividades tuvo influencia sobre
estas actividades. Una posible explicacidn, es que estas actividades
carecen de transferencia directa a las AVD basicas, que se realizan de
forma independiente en el hogar y no requieren el mismo nivel de
habilidades que comentdbamos anteriormente para las AVD
instrumentales (185). En enero de 2020, antes de la pandemia de
Covid-19, la respuesta promedio en el cuestionario que mide la
autonomia funcional en las AVD basicas, es decir, la Medida de
Independencia Funcional, fue de 6,1 puntos de 7 posibles. Esto indica
un alto nivel de independencia y, por lo tanto, las actividades
significativas tenian pocas posibilidades de mejorar esta autonomia
funcional. Ademas, la autonomia en las AVD basicas experimento
menos detrimento que las AVD instrumentales. Esto parece
razonable, ya que durante el aislamiento domiciliario por Covid-19
los participantes de este estudio continuaron realizando la mayor

parte de las AVD basicas, es decir, realizaban de igual forma las
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actividades de autocuidado, control de esfinteres, transferencias o
movilidad necesaria. Sin embargo, las actividades instrumentales

fueron limitadas y canceladas en muchos casos (186).

7.3 IMPLICACIONES CLINICAS

En Espafa, se estima que unas 30.000 personas con discapacidad
intelectual viven en centros residenciales. Por esto, la pandemia de
Covid-19, supuso un riesgo de infeccion mayor (131). Los residentes
con discapacidad intelectual, han experimentado tasas mas altas de
infeccion, hospitalizacion y mortalidad (187). Existe poca evidencia
sobre aquello que determina o influye en la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual (188). Esta tesis doctoral,
demuestra por primera vez, en una poblacion espafola de personas
con discapacidad intelectual, que la cuarentena por la Covid-19
perjudica significativamente la calidad de vida y la autonomia
funcional en el desempefio de las AVD basicas e instrumentales.
Ademas, hemos identificado que varias actividades significativas
tenian un efecto protector contra este deterioro. Con base en estos
resultados, se necesitan mas esfuerzos para restaurar el nivel de
antes de la pandemia, y fomentar la inclusién, la autogestion
comunitaria y las actividades fisicas y ocupacionales para optimizar
los beneficios de estos resultados. Los hallazgos del presente estudio

serian de interés para 1) los sistemas sociales y de salud que
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necesitan implementar estrategias para evitar el deterioro de la

calidad de vida y la autonomia funcional en personas con

discapacidad intelectual ante posibles brotes de la pandemia; y 2)

profesionales de atencidbn/apoyo que trabajan con esta poblacion

que deben enfatizar la autogestion comunitaria y las actividades

fisicas y ocupacionales en los planes de apoyo individual de los

residentes con discapacidad intelectual.

7.4 LIMITACIONES DE LA TESIS DOCTORAL

La presente tesis doctoral cuenta con varias limitaciones. En
primer lugar, el disefio observacional del estudio, incluso
longitudinal, impide el establecimiento de la causalidad, es
decir no podemos afirmar que sean las actividades las que
estan influyendo en la calidad de vida. En segundo lugar,
nuestro analisis prospectivo solo incluye valores predictores
de referencia y no podemos saber cobmo la participacion en
actividades significativas después de la pandemia de Covid-
19 influye en los cambios en la calidad de vida y la autonomia
funcional. En tercer lugar, el estudio se realizd con una
muestra de conveniencia de personas con discapacidad
intelectual que vivian en residencias y se limita a una region
espafola especifica (es decir, Granada). Por lo tanto, no se

realiz6 un calculo del tamafo de la muestra a priori para
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conocer el nimero de participantes necesarios que permiten
realizar nuestros analisis estadisticos con suficiente potencia.
Sin embargo, realizamos un analisis post hoc basado en la
potencia obtenida con nuestro tamafo de muestra, y
encontramos que nuestros resultados tienen suficiente
potencia estadistica con una baja probabilidad de cometer un
error tipo Il. Aun asi, nuestros resultados no son extrapolables
ala poblacién general espafiola de personas con discapacidad
intelectual. Por ultimo, consideramos en nuestro analisis
varios factores de confusidon potenciales que podrian estar
explicando parcialmente los resultados, como son la edad,
sexo, IMC, capacidad legal, apoyo familiar, analfabetismo,
grado de discapacidad y porcentaje de discapacidad. No
obstante, existen otras variables que han demostrado ser
relevantes en esta poblacion y que deberian ser consideradas
en futuros estudios, como el apoyo social, la conducta
adaptativa o la medicacion (61,189,190). Se hace necesario
estudiar en futuras investigaciones como se produce la vuelta
a la comunidad de las personas con discapacidad intelectual
gue han estado aisladas. Los proveedores de salud, para paliar
el impacto de esta pandemia entre poblaciones vulnerables,
deben tomar medidas que garanticen la preservacién de los
derechos humanos y estar preparados para ofrecer a las

personas con discapacidades los apoyos que necesiten
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8 CONCLUSIONES Y PERSPECTIVAS FUTURAS

» CONCLUSIONES

En Espafa unas 30.000 personas con discapacidad intelectual viven
en centros residenciales. La pandemia por Covid-19 hizo que las
personas con discapacidad intelectual experimentaran una
disminucion de su calidad de vida y autonomia funcional. La
participacion, antes de la pandemia, en actividades de autogestion
comunitaria, asi como la realizacion de actividades fisicas vy
ocupacionales, tuvieron un efecto protector ante el detrimento de la
calidad de vida y la autonomia funcional. En futuras situaciones
similares, es necesario reconsiderar las restricciones de participacion
comunitaria que enfrentan las personas con discapacidad intelectual,

ademas de ofrecer nuevas estrategias de apoyo.

» PERSPECTIVAS FUTURAS
- Se hace necesario estudiar en futuras investigaciones como se

produce la vuelta a la comunidad de las personas con

discapacidad intelectual que han estado aisladas y determinar
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como influye la participacidon en actividades significativas tras
la pandemia por Covid-29 en la calidad de vida y la autonomia
funcional.

Futuros estudios con muestra de personas con discapacidad
intelectual espafola, permitirian extrapolar los resultados a la
poblacion general espafiola con discapacidad intelectual,
ademéas deberian centrarse en las variables que han
demostrado ser relevantes en esta poblacion y comprobar
hasta qué punto son relevantes.

Tendria un importante impacto social el concretar las medidas
que garantizan la preservacién de los derechos humanos de
las personas con discapacidad intelectual y los apoyos que
necesitan, pudiendo los proveedores de salud tomar las
medidas necesarias en futuras situaciones similares a la vivida

con la pandemia de Covid-19.
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NOVIEMBRE
2019

ENERO
2020

ABRIL
2020

SEPTIEMBRE
2020

PESO

TALLA

CAMBIOS
MEDIACION EN EL
ULTIMO MES
(valoramos hasta 30
dias anteriores)

SALIDAS SEMANALES

NUMERO
ACTIVIDADES
OCUPACIONALES
EN LAS QUE
PARTICIPA
SEMANALMENTE
(INCLUIDA
ASISTENCIA A
TALLERES
OCUPACIONALES*)

PERTENECE AL
GRUPO DE
AUTOGESTORES DE
LA RESIDENCIA

REALIZA EN ESTE
MOMENTO
ACTIVIDADES
RELACIONADAS CON
AUTOGESTORES

ANEXO 1. FICHA RECOGIDA DATOS
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USUARIO

EDAD

SEXO

%
DISCAPACIDAD

GRADO
DISCAPACIDAD

NIVEL
DEPENDENCIA

MEDICACION
ACTUALMENTE

S|

NO

FECHA
INGRESO EN
RESIDENCIA

INCAPACIDAD

S|

NO

CURATELADO

APOYO
FAMILIAR

S|

NO

SABE LEERY
ESCRIBIR

S|

NO

Anexo 1. Ficha de recogida de datos
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ANEXO 2.

Puntuacioén y correccion de la Escala Gencat de Calidad de Vida.

Tras sumar las puntuaciones de los items de cada una de las
subescalas, se obtendra la puntuacion directa total, tal y como se

muestra en la siguiente imagen.

ﬂIENESTAR EMOCIONAL \ i e e e

1 | Semuestra sabsfecha con su vida presente, H 3 @ 1

2 | Presenta sintomas de depresion, 1 | @ 3 4

3 | Estdalegre y de buen humor. 4 3 2 @

4 | Muestra sentimientos de incapacidad o insequridad. 1| 2 3| @

5 | Presenta sintomas de ansiedad. @ 2 3 4

6 | Se muestra satisfecho consigo mismo. 4 | 3 @ 1

7 | Tiene problemas de comportamiento, 1 @ 3 4

& | Se muestra motivado a la hora de realizar algun tipo de aclividad, 4 | 3 @ 1
Puntuacidn directa TOTAL e

*Imagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat

Se anotan las puntuaciones directas totales de cada una de las ocho
subescalas, en el cuadro de resumen de puntuaciones que incluye la

Escala Gencat.
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Seccion 1a. Escala de Calidad de vida GENCAT

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de |as dimengiones
2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles

3. Intraducir ¢l indice de Calidad de vida

Dimensiones de Calidad | Puntuaciones directas |  Puntuaciones. Percentiles de las
de vida totales estandar dimensiones

Bienestar emocional 2]
Relaciones interpersonales 25
Bienestar material 30
Desarrollo personal e
Bienestar fisico 2F
Autodeterminacion _9

Inclusién social 20

Derechos 325

Puntuacién estandar TOTAL (suma)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA
(Puntuacion estandar compuesta)

Parcentil del indice de Calidad de vida

*lmagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE VIDA
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En el Manual de la Escala Gencat, estan los baremos necesarios para
interpretar la puntuacion, en este caso se ha utilizado el de personas
con discapacidad intelectual. Se localizara en él la puntuacion
estandar y el percentil que corresponda a esa puntuacidon directa
total. La puntuacion estandar, establece la posiciéon de la persona
dentro de su muestra de tipificacion. Los percentiles indican el
porcentaje de personas que tienen una puntuacién superior o

inferior.
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C. Baremo para personas con discapacidad intelectual

Puntuaciones directas

24

2 B-11 14-15 Al 84 20 13 25-26 =1

Mota: BE= Bienestar emocional, Ri= Relaciones interpersonales, BM= Bienestar maternial, DP= Desarmolio personal,
BF= Biensstar fisico, All= Autodetesminacion, |S= Inclusidn social, DR= Derechos.

*lmagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat
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Las puntuaciones altas de las puntuaciones estandar y de los

percentiles indican una mayor calidad de vida.

Seccion 1a. Escala de Calidad de vida GENMCAT
1. Irreduce Las puntuaciones drectas iotales do cada una de lps dmensionos
2. Irrediece kas punbudciones edandar y los pancenties
A Irireduec el indice de Caldad de vida

Dimensiones de Calidad Puriusciones dinectas Punfustiones Percentles de las
e vidla fctales astandar dimensiones

Bienestar emocional ie & ) f;"
Relaciones interpersonales 25 _9 2
Bienastar material =20 11 &=
Desarrailo persanal 14 5 5
Bienastar fisice 2F ) 9 2F
AutodatorTnatin 9 = 1
Inclumadn socal 26 = a5
Dorpcros =25 . 37

Puntuacidn esld@ndar TOTAL (suma)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA
(PUrtUBsSn BLANES" compuesta)

Percontil dal indice de Calidad de vida

*Imagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat

Para la obtencion del indice de Calidad de vida, hay que sumar las

puntuaciones estandar de las ocho subescalas o dimensiones, que se

convertira al sumarlas en la Puntuacion estandar total y se encontrara

en la tabla existente en el anexo 2 del Manual de aplicacion de la

escala Gencat. Se muestra a continuacion.
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g
B

]
-

B
B

-
—_
(=]
m:
=

g8 =
o b
i i

Nata: PE= Purbuacionsss estirdar; 10V= Indice de Calidad de vida

*Tabla para obtener el indice de Calidad de Vida y el percentil del indice de Calidad de Vida

*Imagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat
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En las dos columnas de la derecha, en la misma fila se puede localizar

en Indice de Calidad de vida y el percentil.

Seccién 1a. Escala de Calidad de vida GENCAT

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2. Introducsr las puntuaciones estandar y los percenties

3. Introducir el Indice de Calidad de vida

Dimensiones de Caldad | Puntuaciones directas |  Puntuaciones Percentiles de las
de vida totales estandar dimensiones

Bienestar emoconal 1e & _9
Relaciones interpersonales 25 _3 <L
Bienestar material 320 s o 4 63
Desarrollo personal 14 S ‘oY
Bienestar fisico 2" _3 - 5 e
Autodeterminacion 9 3 1
Inclusion social 20 74 25
Dorechos 35 9 37

Puntuacién estandar TOTAL (suma) &0

INDICE DE CALIDAD DE VIDA 21

(Puntuacidn estindar compuesta)

Percentil del indice de Calidad de vida 11

*Célculo del indice de Calidad de Vida, Escala Gencat.

*Imagen obtenida del Manual de Aplicacién de la Escala Gencat
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Gracias, abuela, alla donde estés; soy lo que ves.

Esta tesis no solo la siento mia. No podria haberlo conseguido sin ti.
Gracias, UBAGO. Has sido para mi la persona que me ha dado oxigeno
cuando ya no encontraba espacios para respirar. Cuando nos conocimos y
comenzamos nuestro camino, hicimos nuestra una frase; “Juntas a por
todas”. Tanto esfuerzo compartido, tantas miradas a medias por las
apretadas circunstancias. Eres vida para mi. Gracias por las diarias
muestras de amor, gracias por acompafiarme y dejar que te acompainie,
por lo compartido y lo vivido. Gracias por nuestros hijos, la mayor
demostracion de amor que una persona puede hacerle a otra, son un
regalo. Cuando te conoci, parecias prudente, pero nada mas lejos de la
realidad. Son ya trece afios, dos hijos y cinco mudanzas: si el amor ha

resistido... es que esto es grande. Siempre me has animado y apoyado,
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siempre has disfrutado viéndome disfrutar. Gracias por animarme en los
momentos mds complicados, por darme fuerzas para un penultimo
esfuerzo. Te quiero, amor.

A mis hijos, Julia y Juan, el mayor regalo del mundo. Cuando nacié Julia, se
me puso un pellizco en el estémago, y ahi sigue, un poco mas grande desde
que nacio Juan... En este caso no es un pellizco romantico, es angustia de
madre. Ese pellizco cambié mi vida. Sois mi “todo merece la pena”, sois mi
fuente de energia inagotable. Os prometo que jamas imaginé que se podia
querer tanto. Recordad, podéis conseguir todo lo que os propongais, sed
constantes, todo esfuerzo tiene su recompensa; pero, sobre todo, sed
felices. Vuestras madres estan aqui para vosotros, con el corazén abierto
y con la baba caida.

A mi madre, Nieves, que desde que era pequeia me ha hecho consciente
del esfuerzo que tendria que hacer si queria “algo mas”, las circunstancias
no eran faciles. Gracias, mama, por sacrificarte por tus hijos, eres el claro
ejemplo de la madre que se agacha, resignada y sin oportunidades, para
impulsar a sus hijos. Estoy muy orgullosa de ser tu hija. Gracias por
animarme, por quererme. Te quiero.

No puedo olvidarte, hermano, siempre ahi, el mas noble. Eres el mejor
hermano que se puede tener. Como tito, al no gustarte los nifios... tienes
tus pegas. Pero bueno, eso lo dejaremos para otra ocasion, que esto tiene
gue quedar bonito.

A mi suegra, Charo, que nos ha ayudado siempre tanto. Gracias, suegra,
por no dejar de traer jamdn a casa en ningdn momento; vaya fama tienen
las suegras, sin embargo la que me ha tocado tiene una paciencia
considerable, ya que mi deporte favorito es chincharle. Al tito Migue,

siempre pendiente de nosotros, ayudando y facilitando, gracias por
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permanecer. Al resto de la familia, gracias, porque toda experiencia en
esta vida ayuda a crecer, vosotros sois mis compafieros de viaje desde que
tengo uso de razdén. Gracias por las experiencias vividas.

Gracias, Almu, hermana. Siempre estds cuando lo necesito, siempre
presente en mi vida. Eres pura paciencia, eres lucha y constancia. Cruzar
nuestros caminos fue una suerte, eres mi hermana desde entonces. Es
cierto que ya pasé la época de desayunar, comer, merendar y cenar en la
calle (que no me explico cdmo el dinero nos daba para tanto). Me encanta
guemar etapas contigo en mi vida. Gracias.

Gracias a Eloy, Piticli y Raquel, amigos de los que saben estar cuando se les
necesita. Jugar con vosotros al teléfono escacharrado puede parecer
infantil, y quizds lo sea. Pero mola un montdn. Sois aire fresco.

Gracias, Manolo y Susana, por vuestra amistad respetuosa, una amistad
basada en la libertad, con vosotros he aprendido muchisimo. Sois un
verdadero regalo y siempre estaré agradecida por teneros en nuestra vida.
Gracias por las correcciones ortograficas, Manolo, y por todo lo que nos
habéis ayudado y nos seguis ayudando cada dia.

Gracias, Arantxa y Dean, escuchar a un inglés nativo hablar en inglés con
su mujer, mitad asturiana, mitad granadina, siempre me ha parecido una
pasada. Sois Unicos. Gracias por ayudarme cuando lo he necesitado.
Gracias, Carmen por ayudarme con la base de datos, por tener tanta
paciencia conmigo durante el largo y tedioso camino que supone hacer
una tesis. Gracias por animarme cuando mas lo necesitaba.

A ti Pepe gracias, desde los inicios siempre has estado ahi, ayuddndome

con lo que me parecia un mundo.
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Vicky y Elena, vuestros dnimos siempre han llegado en el momento justo.
Gracias por ayudarme con todo el proceso de la tesis, sobre todo con los
inicios, donde aun tenia mil dudas. Siempre estais. Gracias.

Qué suerte tengo. Durante todo el camino, me habéis acompafiado:
cuando toca reir, reimos; cuando ha tocado escuchar, pues eso...
Cervecear con vosotros es un lujo. Gracias a todos, los que nos habéis
ayudado con los nifios, los que nos habéis ayudado para que esta tesis
pudiera hacerse realidad, gracias a todos por compartir. Nuestra vida en
los dltimos afios ha sido un verdadero rompecabezas; vosotros, amigos,
nos lo habéis hecho mas llevadero, y siempre estdis ahi cuando os
necesitamos.

Durante los ultimos tres afos, este trabajo ha llenado mi mente de
preocupaciones, y también de alegrias. Esto ha requerido tiempo, esfuerzo
y constancia. Todo ha merecido la pena.

Gracias, Patro, tengo claro que tu eres la culpable de todo. Comenzamos
con esa relacién de voy para Purisima, vente para la Facultad. La verdad
gue siempre me ha gustado trabajar contigo. Después de muchos afios,
sembraste en mi la curiosidad de la investigacidon. Tras algunas dudas e
inseguridades fuiste tu la que me acabaste de dar el empujon para
decidirme. Te agradezco muchisimo todo lo que me has ayudado. Soy mas
gue consciente de que no siempre ha sido facil, por eso, y con mas motivo,
quiero darte las gracias.
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videollamada, buscaba en Google a ver qué es lo que me habias dicho...

Gracias por el tiempo dedicado. He aprendido muchisimo de ti. Sé que en
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ocasiones lo hemos tenido dificil, el camino no ha sido el ideal, pero aqui
estamos.
A Patro y Pablo, gracias por todo lo vivido, las experiencias, las

oportunidades y lo compartido.

Me gustaria dedicar una mencion especial a Natalia, una usuaria de
residencia, que ya fallecid. Ella me ensefid a hablar sin esperar respuesta,
me ensefio a ser paciente y a escuchar a quien, por sus circunstancias, no
tiene voz. Gracias, Natalia, te echo muchisimo de menos, sin ti la residencia
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