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Resumen

El “envejecimiento en las personas con discapacidad intelectual” es una realidad que en el presente
irrumpe en la vida cotidiana de ésta poblacion y mas aun de las familias e instituciones que abordan
la temética.

En la actualidad las personas con Discapacidad Intelectual alcanzan edades avanzadas, incluso
impensadas en periodos anteriores, sumado a esto, sus micro sistemas familiares también envejecen
o sufren modificaciones, algunas de las cuales se traducen en el fallecimiento de los progenitores,
cambio de rutina o grupo conviviente, conformacion de otros grupos familiares (hermanos que
forman sus propias familias) enfermedades e incluso en ocasiones institucionalizacion.

Atendiendo a éstas modificaciones es necesario tener en cuenta el impacto en la Calidad de Vida y
la necesidad de generar nuevas oportunidades de servicios como respuesta a las mismas.

Por ello, el presente trabajo aborda la tematica del Proceso de Envejecimiento en las Personas con
Discapacidad Intelectual, focalizando en aquellas cuestiones que impactan sobre la Calidad de Vida
de las mismas.

Para ello, como instrumento de recopilacion de datos para el desarrollo del presente trabajo se
aplica la Escala FUMAT de Calidad de Vida a un grupo de Personas con Discapacidad Intelectual,
concurrentes regulares del Centro de Dia Ntra. Sra. del Hogar, de la ciudad de Santa Fe que por su
edad y necesidad de apoyo se involucran en el Programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento
en correspondencia con el propdsito principal del estudio, consistente en el analisis de Calidad de
Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual.

Surgen en el presente trabajo conceptos significativos como ser Calidad de Vida, Envejecimiento y
Discapacidad Intelectual, los cuales a los fines organizativos se enmarcan en los paradigmas

actuales sobre discapacidad.

Palabras claves: Discapacidad, Envejecimiento, Calidad de vida, Servicio de Centro de Dia
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1. Introduccion

Calidad de vida es un tema de relevancia en la actualidad, que si bien se aplica a diferentes aspectos
que hacen a la vida de las personas en general y se utiliza en muchas ocasiones como medio para
generar consenso, hay poblaciones particulares para la cual adquiere una importancia fundamental.
En el caso de la calidad de vida de las personas con Discapacidad, y ain mas con discapacidad
intelectual se ha logrado progresivamente ampliar las miradas y modificar paradigmas tendientes a
permitir que las propias personas sean participes en las decisiones relevantes de su vida y en
consecuencia vivan y convivan en su comunidad con calidad.

Para ello es importante

e Evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad

e Planificar y ofrecer servicios de calidad pensados en las propias necesidades y
aspiraciones de las personas con discapacidad

e Consolidar redes de apoyo.

Las PcD (personas con discapacidad) acceden a un universo mucho mas amplio de participacion en
relacién a tiempos pasados, progresivamente han ganado espacios a través de su autodeterminacion y
participacién activa en su vida cotidiana y en la comunidad.

Para lograr esta participacién han requerido como primera medida descubrirse como seres activos,
identificar sus fortalezas, debilidades, intereses y metas personales y sobre todo asumir
compromisos en relacion a los mismos. En la medida que fueron reconociéndose como seres
actuantes han logrado incluirse en mayor medida y de una forma activa en sus contextos: familiares,
barriales, institucionales y comunitarios.

Este reconocimiento y valorizacion de las personas con discapacidad fue gestandose a partir de la
modificacion del pensamiento y actuacion de los profesionales desde modelos médico-
rehabilitadores a modelos de inclusion social, lo cual permitié que las propias personas Yy sus
familias comiencen a mirarse, pensar y actuar de un modo diferente. Paralelamente surgen grupos de
familias (asociaciones y organizaciones civiles) que comenzaron a pensar que la autonomia e
inclusién de la persona con discapacidad era posible.

Muchas de las familias inician un proceso, no siempre gratificante, de identificacién de la persona
con discapacidad como un “ser o sujeto activo”, estimulando y permitiendo su integracion al ntcleo

familiar y a la comunidad, disminuyendo su reclusion, ocultamiento y/o sobreproteccion, lo cual
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impacto positivamente en el establecimiento de mayores y mejores vinculos en el seno familiar y del
micro sistema.

Los profesionales ampliaron su mirada modificando la concepcion de “retardados”, “inutiles”,
“tontos”, “incapacitados”, entre otras denominaciones antiguamente utilizadas, propiciando cambios
significativos en las intervenciones, que contribuyeron a:

e Generar una mirada integral de la persona.

e Trabajar conjuntamente con su micro sistema.

e Escuchar y permitir la expresion de la propia persona en pos de mejorar la calidad de las
intervenciones y en consecuencia la calidad de vida de las propias personas y sus
familias.

e Modificar précticas e intervenciones hoy consideradas obsoletas e incongruentes.

Incluir a la propia persona y su entorno préximo en la toma de decisiones implico la generacién de
redes de apoyos que acompafien estos procesos de crecimiento, que asesoren y apoyen a la familia
frente a cambios en sus rutinas y modos de vida y a la comunidad para evitar situaciones
desfavorables que impacten negativamente sobre la calidad de vida.

Establecer redes y trabajar conjuntamente entre persona, familia y profesional/institucion no es tarea
facil, no obstante es imprescindible si se pretende generar cambios en la calidad de vida que sean
significativos y perduren en el tiempo.

Si bien los logros han sido muchos, no se puede afirmar que en la actualidad, el alcance de las
modificaciones llega al total de la poblacién, por el contrario existen profesionales e instituciones
que aln centran sus estrategias e intervenciones en los servicios que brindan y/o en sus propios
intereses, y no en las personas beneficiarias de los mismos, como se establece a través de los nuevos
paradigmas, fundamentalmente el de Planificacion Centrada en la Persona.

Como asi también existen familias a las cuales los nuevos modelos de intervencion les son
desconocidos, predominando actitudes disfuncionales que muchas veces sirven como pantalla para
cubrir la culpa, el miedo o la vergiienza.

En relacion a las propias personas con discapacidad, hay quienes aun requieren de apoyos continuos
para vencer sus propias inseguridades y dependencias y pensarse como sujetos de derecho.

Mas alla de las barreras que aln se encuentran, considerando la individualidad hacia la que apuntan
los nuevos paradigmas es necesario desatacar que entre las mismas personas con discapacidad

comienzan a surgir demandas y necesidades relacionadas a habilidades, edades, oportunidades, entre
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otros. Por lo cual, es necesario indagar sobre esas realidades y emergentes y plantear estrategias e
intervenciones dirigidas a las mismas.

Paralelamente a estas nuevas demandas y como consecuencia del incremento en la esperanza de
vida, muchas personas alcanzan edades antes impensadas, por lo cual comienza a visualizarse cada
vez mas PcD que se encuentran en proceso de envejecimiento.

Analizar la calidad de vida y el impacto que ocasiona sobre la misma el proceso de envejecimiento,
permitird generar estrategias asertivas, coherentes con la realidad, perdurables en el tiempo y
permeables a nuevos cambios.

Desde la Gestion de Servicios para personas con discapacidad conocer la calidad de vida de las
personas con discapacidad debe ser primordial si se pretende brindar servicios y llevar a cabo
acciones basados en los intereses, potencialidades, metas e ideales de vida de dichas personas.

Tomando como marco la normativa vigente, se encuentra que los servicios estan disefiados y
pensados para una poblacion mas joven, por lo cual el presente trabajo permitird acceder a una
mirada amplia sobre las personas con Discapacidad en Proceso de Envejecimiento y comenzar a
partir de ello a pensar en servicios adaptados a las necesidades y demandas de éste nuevo grupo
como asi también a las de su grupo de apoyo (familias, cuidadores, etc.)

Para ello, se toma como objeto de estudio a personas con discapacidad intelectual, de ambos sexos,
cuyas edades oscilan entre 45 y 60 afios, que concurren de manera regular al Centro de Dia Ntra. Sra.
del Hogar, de la ciudad de Santa Fe, durante el afio 2011 y que se enmarcan dentro del Programa de
Apoyo en el Proceso de Envejecimiento.

Dicho programa se integra por dos grupos de 10 - 11 personas cada uno. La muestra total se realiza
sobre un total de 20 personas, considerando los criterios de inclusion — exclusion que se mencionan

posteriormente.

El Centro de dia pertenece a la Obra del Padre Mario Pantaleo cuya sede central se ubica en
Gonzélez Catan, Pcia. de Buenos Aires.
La mencionada Obra posee un area de discapacidad dentro del cual se enmarcan 3 (tres) servicios
que abordan la discapacidad desde una misma oOptica (modelo) pero diferenciandose en relacion a las
edades y zonas de influencia:

e Centro de Dia Ntra. Sra. del Hogar: Santa Fe

e Centro de Dia Ntra. Sra. del Hogar: Mariano Acosta (Bs. As)

e Escuela de Formacion Laboral Sta. Inés: Gonzélez Catén (Bs. As)
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En el caso del Centro de Dia de la ciudad de Santa Fe el mismo se encuentra ubicado en la zona
centrica, lo cual favorece el acceso desde distintos puntos de la misma y poblaciones aledafas.
Las edades de las personas que concurren se extienden desde los 20 a los 60 afios por lo cual se
organiza la dinamica institucional en relacion a diversos programas:

e Programa de Transicion a la Vida Adulta

e Programa de Apoyo para una Vida Adulta e Independiente

e Programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento
Se selecciona como referencia para el presente trabajo la poblacién incluida en el programa de
Apoyo en el Proceso de Envejecimiento por lo antes mencionado en relacion a la necesidad de
generar propuestas adecuadas a dicha poblacion.
A través del ejercicio profesional en la organizacion se accede de manera directa tanto a las
personas como a la red de apoyo de cada una, lo cual facilita la accesibilidad a la informacién
necesaria para el presente trabajo.

2. Formulacion del Problema a abordar

Problematizar acerca de la calidad de vida de las Personas con Discapacidad Intelectual en Proceso
de Envejecimiento permite no solo indagar sobre fortalezas, debilidades, facilitadores y inhibidores
de Calidad de Vida, sino también generar la necesidad de plantear respuestas a los datos obtenidos,
de manera tal que las personas que conviven o conforman las redes de apoyo, entendiendo a éstas
desde puntos de vista familiar, institucional, profesional y/o comunitario obtengan informacién que
permita implementar intervenciones eficientes y de calidad. En este proceso coexisten factores
objetivos (escalas estandarizadas de valoracién) y subjetivos (como el lenguaje, el universo
simbdlico, las historias de vida, vinculos, etc) que se relacionan directamente con el mapa de actores
que interactlan: las personas con discapacidad, profesionales, equipos y las familias.

Como se menciona en parrafos precedentes la Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad ha
cobrado relevancia a lo largo del tiempo a partir del incremento de la participacion de los mismos en
la esfera social, surgiendo con ello nuevos colectivos como ser las Personas con Discapacidad
Intelectual en Proceso de Envejecimiento.

Entendiendo que conocer la Calidad de Vida del mencionado colectivo de personas es un factor
relevante para plantear mejoras o alternativas de intervencion y considerando que indagar sobre un
determinado grupo puede posteriormente transversalizarse a todas las personas que se encuentran

atravesando la misma etapa de la vida se plantea el presente trabajo.
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La muestra se establecio en base a un grupo de personas con discapacidad intelectual, concurrentes

regulares del Centro de Dia Ntra. Sra. del Hogar de la ciudad de Santa Fe e integrantes del programa
de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento de la mencionada institucion.

Se realiza mediante la observacion directa y la implementacion de una escala estandarizada: Escala
FUMAT

La Escala FUMAT?! es una evaluacién de Calidad de Vida en personas mayores, tiene como
finalidad identificar el perfil de calidad de vida de una persona para la realizacién de planes
individualizados de apoyo y proporciona una medida fiable para la supervision de los progresos y

resultados de los planes. Su aplicacién es individual.

2.1. Objetivo General

% Analizar la Calidad de Vida de Personas con Discapacidad Intelectual, en Proceso de

Envejecimiento, concurrentes de un Centro de Dia

2.2. Objetivo Especifico

% Indagar y analizar la Calidad de Vida de Personas con Discapacidad Intelectual en Proceso
de Envejecimiento segun las dimensiones del modelo de Calidad de Vida de Schalock —
Verdugo (2002/2003) 2

+ Identificar dimensiones de Calidad de Vida relevantes para su utilizacion como referencia
para el disefio de servicios para Personas con Discapacidad Intelectual en Proceso de

Envejecimiento.

! Sus autores son Miguel A. Verdugo Alonso, Laura E. Gémez Sanchez y Benito Arias Martinez. Es editada por el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad de Salamanca (Espafia), en el afio 2009.

2 Dimensiones del Modelo de Calidad de Vida (Schalock — Verdugo 2002-03): Autodeterminacién, Desarrollo Personal, Bienestar
Emocional, Relaciones Interpersonales, Inclusion Social, Bienestar Fisico, Bienestar Material y Derechos.
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3. Marco Conceptual

El objetivo del presente trabajo es indagar sobre la Calidad de Vida de las Personas con
Discapacidad Intelectual, centrando su andlisis en un grupo que concurre de manera regular a un
Centro de Dia de la ciudad de Santa Fe y que se enmarcan por su edad, en el Programa de Apoyo en
el Proceso de Envejecimiento.

Aparecen en este trabajo elementos conceptuales que definen el perfil del mismo, por lo cual, se
enuncian posteriormente conceptualizaciones que facilitan el entendimiento de por qué en la
actualidad cobra relevancia la investigacion sobre la calidad de vida de las Personas con
Discapacidad Intelectual en Proceso de Envejecimiento.

El sujeto de estudio del presente trabajo es el colectivo conformado por las Personas con
Discapacidad Intelectual en proceso de envejecimiento, por lo cual es menester como primer medida
determinar a quien se considera como Persona con Discapacidad, especificamente Intelectual y
desde que modelo sera abordado a los fines del presente trabajo.

Es indispensable ademas considerar que aspectos se tienen en cuenta del modelo al cual se adhiere
(Calidad de Vida) y por ultimo desde que &mbito de actuacion serd sometida a evaluacion el grupo
de personas, debido a que dicho contexto puede ser condicionante en la indagatoria.

A los fines del presente trabajo se denomina a las Personas con Discapacidad que asisten de manera
regular a un Centro de Dia como “concurrentes”, detectandose que incluso en los escritos sobre la
normativa vigente se utiliza dicho concepto.

Por lo tanto en el presente trabajo, se encontrara la denominacion de “Concurrente” o “Persona con

Discapacidad” cuando se hace mencion a las personas que conforman la muestra de estudio.

Dentro del marco conceptual se desarrolla informacion sobre:
e Calidad de Vida
e Concepto de discapacidad — discapacidad intelectual
e Proceso de envejecimiento

e Servicio de Centro de Dia
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3.1. Calidad de Vida

Con relacion a los conceptos planteados en el presente trabajo la revision de la literatura nos

acerca a varias definiciones, las cuales se encuadran en los paradigmas actuales sobre
Discapacidad. Dentro de ellos el de Calidad de Vida:

...”La calidad de vida como concepto ha sido abordada de formas diversas, tanto en relacion al
uso comun dado por la sociedad, como a un amplio rango de modelos tedricos y orientaciones
académicas. Las perspectivas de abordaje van desde el estudio de la calidad de vida como
indicador de desarrollo de la poblacion, la calidad de vida como medio o fin para lograr bienestar
comunitario, la calidad de vida como factor para determinar el impacto de situaciones
particulares relacionadas con una condicion de salud, hasta la percepcion del individuo sobre su
posicién en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con

. 3
respecto a sus metas, expectativas...”

...El concepto de Calidad de Vida ha tenido una rapida incorporacion en investigaciones y practicas
sobre discapacidad.

Las principales razones refieren a que el mismo, presenta varias caracteristicas que resultan
compatibles con los cambios de paradigma para entender la problematica de la discapacidad
(Schalock, 2000, Schalock y Verdugo, 2002), es decir, lo que se considera en determinados
contextos sociales acerca de las personas con discapacidad...

Han surgido a lo largo de los afios varias maneras de evaluar la calidad de vida a los cuales Maria
José Bagnato hace referencia en su escrito Calidad de vida y discapacidad. *

... inicialmente se tiene una vision objetiva del concepto (Edgerton, 1990; Landesman, 1986), donde
su valoracidn se realiza fundamentalmente a través de indicadores sociales, como pueden ser el nivel
de ingresos, el nivel educativo, entre otros, equiparandose al bienestar social. Mas adelante se
comienza a considerar fuertemente el componente subjetivo de la valoracion de calidad de vida,
como componente central, poniendo el énfasis en el concepto de satisfaccion individual y la

experiencia psicoldgica (Campbell, 1981; Flanagan, 1978, Lehman, 1988). De ambas posturas surge

8 Calidad de Vida y situacion de Discapacidad, Patricia Heano Lima - Lida Maritza Gil Obando — Abril 2009

4 Calidad de Vida y Discapacidad, de construyendo mitos para construir inclusion — Octubre 2007
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una nueva integradora, que considera que la valoracion de la calidad de vida se compone tanto de
aspectos objetivos (condiciones de vida), como subjetivos (grado de satisfaccion), y que por lo tanto
para evaluarla se requiere de indicadores tanto objetivos como subjetivos (Bigelow, Mc Farlane y
Olson, 1991; Emerson, 1985).

Finalmente, se llega al consenso de que, la calidad de vida es resultado de las condiciones de vida de
una persona en relacion a su satisfaccion (que incluye componentes subjetivos y objetivos), pero
teniéndose en cuenta que la percepcion del bienestar est4 atravesada por expectativas y valores, por
tanto fuertemente ligada al contexto socio-cultural (Cummins, 1991; Felce y Perry, 1993, 1995,
1996).

...Calidad de Vida es un constructo social que a partir de la década de los ochenta captur6 un cambio
en la visién y por lo tanto se convirtié en un vehiculo por medio del cual la igualdad centrada en el
consumidor, el fortalecimiento y el incremento en la satisfaccion con las condiciones de vida podian
ser alcanzados. También fue consistente con el foco en la persona que rapidamente emergio en el
campo. La creencia de la mayoria fue que, si los apoyos adecuados y apropiados estaban disponibles,
la calidad de vida de las personas seria incrementada significativamente

La calidad de vida es un concepto global, holistico, con un significado abstracto, esencialmente
subjetivo, que hace referencia, de manera sumatoria, a diferentes aspectos de la vida de cada persona.
No se asocia solamente con el funcionamiento de los servicios profesionales, o las competencias del
individuo. Las personas que rodean al sujeto, las situaciones en las que vive y sus planes futuros de
vida o de mejora de los estandares de vida pueden ser importantes.

Tiene que ver con el estudio de la vida diaria del individuo, e incluye la propia percepcion del
individuo sobre su vida. Sin el conocimiento sobre lo que un individuo piensa o siente poco podemos
decir sobre su calidad de vida. Calidad de vida se define por factores objetivos y sociales (ej.
vivienda, familia, ocio) o condiciones de la vida, algunas de las cuales pueden modificarse a partir de
las comunidades, sistemas de servicios, etc. La calidad de vida tiene un impacto en el bienestar de un

individuo o su satisfaccion personal...

Otras definiciones:
o La calidad de vida es un concepto que refleja los deseos de una persona sobre su

calidad de vida respecto a ocho dimensiones centrales de su vida: bienestar emocional, relaciones
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interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion
social y derechos (Robert Schalock, 1996)

o La Organizacion Mundial de la Salud ha definido la calidad de vida como “la
percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de los sistemas culturales y de
valores en los cuales él vive y en relacidn con sus objetivos, expectativas, estandares y dudas. Es un
concepto con rangos muy amplios que puede ser afectado de una forma compleja por la salud fisica
de la persona, el estado psicosocial, el nivel de independencia, las relaciones sociales y su

interrelacion con las caracteristicas mas importantes del medio ambiente”

o El concepto de calidad de vida esta estrechamente ligado a la posibilidad de tomar
decisiones y organizar nuestras vidas, relacionandonos con nosotros mismos, con los demas y con el
medio. Este medio o entorno en el que nos movemos debe ser accesible y adecuado a nuestras
necesidades y expectativas y permitirnos una relacion enriquecedora participativa y no

discriminatoria (Cristina Rodriguez — Porrero)

o Nussbaum bajo su enfoque denominado neoaristotélico, retoma la nocion de
capacidades humanas para elaborar una teoria sobre las dimensiones importantes de la vida humana
y en su intencién de delinear la relacion bienestar
- calidad de vida hace referencia a una serie de “aptitudes y cualidades que puedan considerarse
propiamente humanas, entre las que se encuentran funciones basicas como la nutricion, el cobijo y la
integridad fisica, pero también otras mas animicas o intelectuales como el desarrollo emocional y la

capacidad de jugar y reir”.

El concepto de calidad de vida impacta:

e En un nivel micro-social, dado que se dirige a recoger la opinién de las personas
tomando en cuenta su entorno mas proximo.

e En un nivel meso-social, para prestadores de servicios (de salud, educativos,
recreativos, etc.) que quieren ofrecer servicios de calidad, tanto como para quienes
financian programas y servicios (evaluadores).

e En un nivel macro-social se transforma en un insumo fundamental a la hora de disefiar

politicas que impacten en la vida de las personas con discapacidad.
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Segun Schalock y Verdugo (2002), el concepto de calidad de vida se puede emplear para medir,
aplicar y valorar en cada uno de los tres niveles del sistema social, sirviendo por tanto a funciones
diversas.

A su vez los mencionados autores sefialan diferentes areas en que el concepto de calidad de vida
(cdv) puede transformarse en agente de cambio social, a modo de ejemplo:

> Desde su utilidad politica: desarrollar politicas publicas basadas en principios y
practicas valoradas de cdv.

> Desde su aplicacion en Investigacién: aportar a la provision de servicios y apoyos
basados en predictores claves de una vida de calidad. Se entiende como predictores aquellos factores
o variables que se correlacionan significativamente con la mejora de la calidad de vida.

> Desde las Précticas Profesionales: incorporar principios operativos de cdv y
pluralismo metodoldgico en la formacion profesional y en la formacion continua.

En este sentido, investigaciones predicen ( Perry y Felce, 2005; Schalock y Verdugo, 2005)
resultados a largo plazo de calidad de vida en personas con discapacidad, segun las siguientes
caracteristicas:

> En lo personal: el estado de salud y el nivel de conducta adaptativa.

> En lo contextual: el apoyo percibido, el tipo de residencia, el nimero de actividades
domésticas, la accesibilidad al transporte, el ingreso y actividades integradas.

> A nivel de los servicios: la medicion del estrés laboral del personal de los servicios, el
logro de resultados positivos con los sujetos a los que dirigen su intervencion y la satisfaccion

laboral.

... En el estudio de la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad se han asumido
diversas posiciones conceptuales, aunque muchos investigadores coinciden en sefialar que
comprende los mismos factores en personas con o sin discapacidad. Brown (1988) dice que la
calidad de vida puede analizarse en funcion de los distintos tipos de discapacidad y de la edad de los
individuos, pero los principios esenciales son los mismos y tienen aplicacion en distintas edades y
grupos de discapacidad. Schalock, Keith, Hoffman y Karen sostienen también que el constructo de
calidad de vida es esencialmente igual para personas con discapacidad o sin ella, y que toda persona
tiene las mismas necesidades y deseos de afiliacion, sentido de lo que es valioso, y da importancia a
poder elegir y tomar decisiones. Flanagan por su parte, sugiere que cuando se trate de evaluar la

estructura dimensional que supone el concepto de calidad de vida, se deben realizar algunos ajustes
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para tener en cuenta los limites impuestos por las discapacidades. En todo caso, se debe tener
precaucion al tratar este tema en personas con discapacidad, y no suponer que presentan exactamente

iguales caracteristicas que en otros tipos de poblacion.

Entre los aspectos particulares de la calidad de vida en personas en situacion de discapacidad esta la
relevancia dada a todos los aspectos de la conducta de la persona y su integracion en el ambiente,
incluyendo las ayudas técnicas necesitadas y las distintas estrategias para superar la situacion de
discapacidad.

Diferentes significados que tiene la calidad de vida de acuerdo con el campo desde el que se aborde:
medicion, aplicacién y valoracion.

En el contexto de medicidn, la calidad de vida se puede considerar como resultado, para el caso por
ejemplo, de la evaluacién de efectividad de los servicios o programas; en el contexto de aplicacion es
asumida como indicador social de las condiciones de vida y satisfaccion con éstas por parte de la
poblacién; de otra forma, y desde su acepcion mas comun, puede ser asumido como valoracion
personal de diferencias individuales en cuanto la percepcién de bienestar y satisfaccion.

Schalock y Cols proponen como principios de calidad de vida los siguientes:

1. Se compone de los mismos indicadores y relaciones que son importantes para todas las personas.
2. Se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas y cuando se tiene la
oportunidad de mejorar en las areas vitales mas importantes.

3. Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos, pero es fundamentalmente la percepcion del
individuo lo que refleja la calidad de vida que experimenta.

4. Se basa en las necesidades, elecciones y control individual.

5. Es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y ambientales tales como
las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de

residencia, la vivienda, la educacion, la salud, el nivel de vida, y el estado de la propia nacion.

...Respecto a la medida de la calidad de vida, el grupo de la IASSID, ha hecho también la propuesta
consensuada siguiente en el documento:

1. La calidad de vida mide el grado en el que las personas tienen experiencias significativas que
valoran.

2. La medida de la calidad de vida habilita a las personas para avanzar hacia una vida significativa

que disfruten y valoren.
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3. La calidad de vida mide el grado en el que las dimensiones de la vida contribuyen a una vida plena
y con relaciones significativas.

4. La medida de calidad de vida se acomete en el contexto de los entornos que son importantes para
ellos: donde viven, donde trabajan, y donde juegan.

5. La medida de calidad de vida para los individuos se basa en las experiencias comunes humanas y
en experiencias Unicas y personales.

Respecto a la aplicacion del concepto de la calidad de vida

1. El proposito primero al aplicar el concepto de calidad de vida es potenciar el bienestar del
individuo.

2. La calidad de vida debe aplicarse a la luz de la herencia cultural y étnica del individuo.

3. Los objetivos de un programa orientado hacia la calidad de vida deberian ser colaborar para el
cambio a nivel personal, de programas, comunitario y nacional.

4. Las aplicaciones del concepto de calidad de vida deberian potenciar el grado de control personal y
oportunidades individuales ejercidas por el propio individuo en relacion a sus actividades,
intervenciones y entornos.

5. La calidad de vida deberia ocupar un papel primordial en la recogida de evidencia, especialmente
al identificar los predictores de una vida de calidad y el impacto de dirigirse a los recursos para

maximizar los efectos positivos. °

Tabla 1: Verdugo Alonso — Schalok 2002/2003Dimensiones de calidad de vida, indicadores y

descriptores

Dimensiones Indicadores y descriptores

Autodeterminacion Autonomia / control personal (independencia)
Metas y valores personales (deseos — expectativas)
Elecciones (oportunidades, opciones, preferencias)

Desarrollo personal Educacién (logros — estatus)
Competencia personal (cognitiva, social, practica)

Rendimiento (éxitos, logros, productividad)

Bienestar emocional Satisfaccion (estado de animo, felicidad, disfrute)

Autoconcepto (identidad, valoracidn personal, autoestima)

° Calidad de Vida y Calidad de Vida Familiar, Miguel Angel Verdugo Alonso — 2002
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Ausencia de estrés

Relaciones Interacciones (redes sociales, contactos sociales)
interpersonales Relaciones (familia, amigos, iguales)

Apoyos (emocionales, fisicos, financieros, feedback)

Inclusion social Integracion y participacién en la comunidad
Papeles comunitarios (colaborador — voluntario)

Apoyos sociales (red de apoyos —servicios)

Bienestar fisico Salud ( funcionamiento, sintomas, estado fisico, nutricidn)

Ocio (esparcimiento, aficiones)

Derechos Humanos (respeto, dignidad, igualdad)

Legales (ciudadania, acceso, tratamiento legal justo)

Bienestar material Situacidn financiera (ingresos, prestaciones)

Empleo (situacion laboral, entorno de trabajo)

Vivienda (tipo de residencia, propiedad)

El concepto de calidad de vida esta Ilamado a ocupar un papel de gran importancia en la mejora e
innovacion de los servicios y programas dedicados a apoyar a personas con discapacidad intelectual.
Su uso permite centrar los esfuerzos siempre en los individuos, y no en las organizaciones 0 servicios
como ocurre frecuentemente. Ademas, con el concepto se avanza en la operativizacion y la medicion
de los avances que se producen en distintos contextos. Y, finalmente, el concepto tiene la ventaja de
poder ser compartido tanto por las personas con discapacidad intelectual como sus familiares, los
profesionales, los investigadores, los gestores y los politicos. Y eso permite avanzar en la

coordinacién necesaria de esfuerzos.

Las modificaciones que se presentan en relacion al concepto de calidad de vida, pueden establecer
cierto paralelismo con las transformaciones sufridas por el concepto de discapacidad, el cual ha ido
adaptandose a los nuevos paradigmas que surgieron en relacion a la tematica.

Por ello es indispensable conocer dichas transformaciones.
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3.2. Enfoques sobre el concepto de Discapacidad

La finalidad del presente trabajo se orienta a la Calidad de Vida de las Personas con
Discapacidad Intelectual, para ello es preciso conocer desde que modelo y/o paradigma es
abordada la Discapacidad, considerando que dicho factor puede ser un condicionante en los
resultados y conclusiones a las cuales se acceda.

Se realiza a continuacion un detalle de la definicion de Discapacidad a lo largo de los afios,
donde se verd reflejado los cambios en la mirada sobre la misma, que contribuyeron a las

consecuentes modificaciones en los paradigmas.

Afo 1981: Ley N° 22.431, articulo 2° - A los efectos de esta ley, se considera discapacitada a toda

persona que padezca una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en
relacion a su edad y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educacional o laboral.

Afo 1997: Ley N° 24901, articulo 9°- Entiéndase por persona con discapacidad, conforme lo

establecido por el articulo 2° de la ley 22.431, a toda aquella que padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, motora, sensorial o mental, que en relacién a su edad y medio social

implique desventajas considerables su integracién familiar, social, educacional o laboral

Modelo Social: EI modelo social defiende que la concepcidn de la discapacidad es una

‘construccion social’ impuesta, y plantea una vision de la discapacidad como clase oprimida, con una
severa critica al rol desempefiado por los profesionales y la defensa de una alternativa de caracter
politico mas que cientifico (1995 en adelante)

Oliver plantea como alternativa centrarse en las causas y dimensiones sociales de la discapacidad,
"una teoria social de la discapacidad... debe estar localizada dentro de la experiencia de las propias
personas con discapacidad y sus intentos, no solo para redefinir la discapacidad sino también para
construir un movimiento politico entre ellos mismos y desarrollar servicios proporcionados con sus

propias necesidades autodefinidas” (Oliver, 1990, p.11).

Modelo constructivista: define el significado y consecuencias de la misma de acuerdo con las

actitudes, préacticas y estructuras institucionales mas que por las deficiencias en si (Schalock, 1997b).
El propdsito de quienes trabajan con este modelo es reducir al maximo esas barreras fisicas y
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sociales que limitan a los individuos con deficiencias (Verdugo, 1999a). Romper las barreras fisicas,
sociales y actitudinales existentes contra las personas con discapacidad es tan importante, sino lo es

maés, como curar las deficiencias fisicas o mentales (Imrie, 1997).

Modelo meédico — rehabilitador: la discapacidad que se centra en el individuo por lo tanto las

intervenciones se centran en mejorar sus deficiencias. Considera a las personas con discapacidad
como objetos pasivos de intervencidn, tratamiento y rehabilitacion, generando consecuencias
opresivas para las personas al reducir la discapacidad a un estado estatico y violar sus componentes

experienciales y situacionales

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades yMinusvalias (CIDDM) 12 de
1980 de la OMS propone:
Enfermedad —®eficiencia —W®iscapacidad  —Mtinusvalia

e Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicoldgica, fisiologica o anatémica.

e Una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para un ser humano.

e Una minusvalia es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de su edad, sexo o factores
sociales y culturales).

La relacion causal entre dichos niveles de las consecuencias de la enfermedad es evidente en las
propias definiciones de los mismos. Una deficiencia puede producir una discapacidad y la minusvalia

puede ser causada por cualquiera de las dos anteriores.

El 22 de mayo de 2001, en la 54% Asamblea de la OMS, se aprueba la nueva versién de la
Clasificacion con el nombre definitivo de “Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud”, con las siglas CIF.

En el propio titulo de la nueva Clasificacion encontramos una declaracion de intenciones. Ya no se
enuncian tres niveles de consecuencias de la enfermedad, sino que se habla de funcionamiento

(como término genérico para designar todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de
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desarrollar actividades y la posibilidad de participacion social del ser humano), discapacidad (de
igual manera, como término genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras
corporales, las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacion social del ser humano) y salud (como el elemento clave que relaciona a los dos
anteriores).

La CIF, desde los comienzos de su elaboracion, se pronuncia por un enfoque bio-psico-social y
ecoldgico, superando la perspectiva bio-médica imperante hasta el momento.

En la CIF, la Discapacidad (“Disability”) “engloba las deficiencias, las limitaciones en la actividad
y las restricciones en la participacion” . (VISIONDIS)

Como se puede observar en el texto precedente el concepto de discapacidad evoluciona
progresivamente desde una definicion centrada basicamente en la persona, entendiendo discapacidad
como una pérdida o limitacion significativa para realizar determinada funcion considerada normal
para la edad, sexo y cultura (CIDDM, 1980), a una concepcion mas amplia e integradora del
contexto.

Esto ha generado un cambio de paradigma, o sea, en la forma de pensar y mirar no solo a la persona
con discapacidad, sino también a su entorno. El cambio de paradigma implica tomar a la
discapacidad como un concepto mas relativo que absoluto, donde las limitaciones significativas que
pueda presentar una persona para realizar determinada funcion o participar socialmente, estara
determinada en gran parte por las posibilidades que le ofrezca el contexto donde se encuentre la
persona. De esta forma, la situacion de discapacidad de seré la resultante negativa de la interaccion
del individuo con su ambiente. ..

Estas nuevas perspectivas evidentemente posicionan la intervencion que pueda realizar un
profesional desde otro enfoque. Si partimos de la base de que la discapacidad esta en la persona, las
medidas e intervenciones se destinaran a la persona exclusivamente, intentando que la expresion de
la discapacidad logre su minimo posible y habilitacion y rehabilitacion dirigiran esfuerzos para que
el sujeto se adapte al medio. Sin embargo, desde los nuevos enfoques el contexto cobra un valor
fundamental, el cual se debe tener en cuenta para evitar que sea un obstaculo en el desarrollo de la
persona. Ya no se trata solamente de intervenir sobre la persona para su adecuado funcionamiento a
un medio “normal”, sino que, ademas, se trata de que el medio (familiar, educativo, recreativo,
social en general) esté preparado para incluir la diversidad de situaciones que presentan las personas
que estudian, trabajan, se relacionan en el propio medio social. Es decir, cambiamos el concepto de

normal, por el de normalizacion del entorno (Wolsfenberger, 1980)

Calidad de Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual -



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Estas nuevas perspectivas para considerar la situacion de personas con discapacidad van de la mano
de reconocer sus derechos, derecho a lograr la mayor autonomia posible, a ser autodeterminado
(poder decidir, optar lo que se quiere para la propia vida), a obtener los apoyos que se requieran para
lograrlo; tener derecho a bienes y servicios que ofrece el medio donde se vive, en definitiva, los

mismos derechos que para todas las personas.

Considerando la relevancia que tiene el cambio de paradigma en la vida de las personas con
discapacidad y en las intervenciones de los diversos profesionales que abordan la temética se adhiere
en el presente trabajo a la definicion de discapacidad de la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad de la Asamblea General de Naciones Unidas, a la cual la Argentina
adhiere en el afio 2008 a través de la Ley 26.378.

Articulo 1: “Las personas con discapacidad incluyen aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las

demas”.

Como se menciona anteriormente el presente trabajo puntualiza la investigacion sobre la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual, por lo cual se enuncia a continuacion definiciones

y especificaciones en relacion a la misma, diferenciandola de otros tipos de discapacidad.

3.3. Discapacidad Intelectual

La Discapacidad Intelectual es solo un tipo de Discapacidad dentro de un amplio abanico donde se
incluyen otros tipos de discapacidad a nivel sensorial, motriz, visceral, entre otros.

Indagar sobre la misma se sustenta en las condiciones y necesidades actuales que presentan las
personas con Discapacidad Intelectual, entendiendo que las intervenciones estan intimamente
relacionadas a las habilidades, intereses y necesidades de apoyo de las personas, lo cual a su vez es
diferente de acuerdo al tipo de discapacidad que presente.

En términos del presente trabajo la Calidad de Vida y necesidad de apoyo de una persona con
Discapacidad Intelectual puede no ser la misma que de una Persona con Discapacidad motora, por lo
cual se torna fundamental establecer los parametros que se consideran dentro de la Discapacidad

Intelectual.
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% “La discapacidad intelectual es una discapacidad caracterizada por limitaciones

significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativas,
expresada en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad

.. - 6
se origina antes de los 18 anos”.

Esta definicion:

a) Asume que, con los apoyos apropiados, la conducta adaptativa a menudo mejorara.

b) Reconoce las limitaciones coexistentes con puntos fueres y, por tanto, aquellas son solo una
parte del cuadro total de funcionamiento global de la persona.

c) Elimina las anteriores categorias — ligero, moderado, severo y profundo — a favor de un nuevo
modelo que categoriza los apoyos requeridos, no al individuo. Pero en determinadas
ocasiones puede clasificarse en funcion de su rango de ClI.

d) Considera la intensidad y el patron cambiante de los apoyos requeridos a lo largo de la vida.

e) Evalla a la persona utilizando un enfoque multidimensional (capacidad intelectual, conducta

adaptativa participacion, interaccién y rol social, salud, contexto).

% “La discapacidad intelectual de un individuo no es una entidad fija e incambiable va siendo
modificada por el crecimiento y desarrollo bioldgico del individuo y por la disponibilidad y
calidad de los apoyos que recibe, en una interaccion constante y permanente entre el sujeto y

. 7
su ambiente”.

%+ Segun las nuevas concepciones la Discapacidad Intelectual es definida como una entidad que
se caracteriza por

a) Limitacion significativa en el funcionamiento intelectual.

b) Limitacion significativa en la conducta adaptativa.

¢) Una edad de aparicion a los 18 afios.

® LLuckasson y Cols, 2002
FEAPS Cantabria (Federacion de entidades de Cantabria a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual

8 —_
Feyamarfudla.galeon.com/aficiones

® Robert Schalock (V11 Jornadas Cientificas de investigacion sobre Personas con Discapacidad)
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% La discapacidad intelectual ya no se considera un absoluto, un rango invariable de la
persona, sino mas bien como una limitacién del funcionamiento humano que ejemplifica la
interaccion entre la persona y su entorno, centrandose en el papel que los apoyos
individualizados pueden desempefiar en la mejora del funcionamiento individual y la calidad

de vida. ®

Al momento de definir la discapacidad intelectual entran en juego diversos factores

a) Capacidad estrictamente intelectual.

b) Conducta adaptativa (en el campo intelectual, ambito social y actividades de la vida diaria)

c) Participacion en interaccion con los demas y papeles sociales que la persona ejerce.

d) Salud fisica y mental.

e) Contexto ambiental y cultural en que la persona se encuentra incluida.
La definicion y analisis de éstas 5 dimensiones tienen como objetivo fundamental establecer y
concretar los apoyos que ha de favorece el funcionamiento en cada individuo como persona concreta

ubicado en un entorno concreto y dotado de problemas y cualidades.

Asi como el concepto de discapacidad ha sido modificado a lo largo de los afos, el concepto de
discapacidad intelectual ha sufrido también modificaciones significativas, pasando de ser
considerada puramente a nivel de coeficiente intelectual, centrado en las deficiencias de la persona
que la presenta, a considerarse un estrato social altamente influyente y determinante en la misma.

En la actualidad el alcance de los logros obtenidos por parte de las personas con discapacidad
intelectual esta intimamente relacionado a los apoyos recibidos a lo largo de su vida, para enfrentar
los desafios que ésta le imparte en cada etapa de la misma.

Todos estos avances suponen la necesidad de implementar comportamientos sociales tendientes al
establecimiento de redes eficaces que sustenten, acompafien y guien a la persona y su familia a lo
largo de su vida. Necesitando para ello un contexto comunitario y familiar facilitador, evitando
situaciones de discriminacidn, indiferencia y/o sobreproteccion. Factores estos que determinan en

gran medida el desempefio funcional de una persona.
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... "Ultimamente hemos visto cambios significativos en el modo en que denominamos,

diagnosticamos y clasificamos a éstas personas que muestran significativas limitaciones en sus
comportamientos adaptativos y funcionamiento intelectual. Estos cambios estdn sucediendo en el
contexto mas amplio de un paradigma de discapacidad emergente o una nueva forma de pensar
sobre la discapacidad que incluye una perspectiva socio-ecoldgica sobre la discapacidad intelectual

y un modelo multidimensional del funcionamiento humano...” Robert Schalock

Como se menciona en otros apartados del presente trabajo las Personas con Discapacidad alcanzan
en la actualidad edades avanzadas, lo cual supone también nuevos desafios que se suman a los ya
planteados en relacion a los cambios en los paradigmas relacionados con la discapacidad.

Esto lleva a plantear ¢Qué se sabe? ;COmo se actua? ; Qué expectativas? ;Qué nuevos cambios? son
necesarios tener en cuenta si se pretende sostener y/o mejorar la Calidad de Vida de las personas con
discapacidad intelectual y fundamentalmente aquellas que atraviesan por un Proceso de

Envejecimiento.

3.4 Proceso de Envejecimiento

El término Calidad de Vida se aplica a toda la poblacion en general, pero cobra relevancia en la
bibliografia que se encuentra en la actualidad en relacion a las Personas con Discapacidad.

Si se tiene en cuenta lo anteriormente mencionado en relacion a los tipos de discapacidad y la
relevancia para este estudio de especificar la Discapacidad Intelectual, no se puede no hacer alusién
al Proceso de Envejecimiento.
Principalmente teniendo en cuenta que el presente trabajo se orienta a la Calidad de Vida de las
Personas con Discapacidad en Proceso de Envejecimiento como una medida inicial que facilite la
evaluacion y planificacién de servicios destinados a dichas personas de acuerdo a sus propias

necesidades.

La vida de las personas mayores esta llena de cambios y frecuentemente asociada a enfermedades y
pérdidas de muy diverso tipo. Sin embargo, esto no impide que los mayores alcancen niveles
aceptables de bienestar fisico, psicolédgico y social.

La heterogeneidad de situaciones en las personas mayores es mayor que en el resto de la poblacion.

La mayoria de las personas mayores viven con buena salud y amplias posibilidades de participar

activamente en todos los aspectos de vida. Sin embargo un ndmero creciente de personas muy
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mayores requieren apoyo por problemas de salud y discapacidad, aumentando los porcentajes de
dependencia.

Los primeros intentos por mejorar las condiciones de vida de estas personas estuvieron dirigidos a
analizar sus habilidades, memoria y aprendizaje. Del mismo modo, las investigaciones se centraban
en lograr la adaptacion a la vejez y jubilacion. Posteriormente comenz6 analizarse el nivel de
actividad y satisfaccion con la vida, comenzando con ello el verdadero objetivo de mejorar la calidad

de vida en esta etapa de la vida.

Actualmente los estudios de calidad de vida se dirigen a conocer y trabajar los indicadores objetivos
de la calidad de vida de los individuos que influyen en su bienestar.

La calidad de vida de las personas en ocasiones no depende tanto del contexto en el que se encuentra
— ej. Vivir en el propio domicilio o en una residencia — como de otras variables relacionadas con la
edad — mayor satisfaccion en jovenes que en mayores — el género — los hombres suelen estar mas
satisfechos que las mujeres — y el status social — a mayor status mayor calidad de vida (Moreno y
Ximenez 1996)

Newson y Shutz (1996) encontraron que el funcionamiento fisico es un predictor del apoyo social y
que este predice significativamente los sintomas depresivos y la satisfaccion con la vida.

El apoyo social recibido y percibi6 es una de las variables determinantes para la calidad de vida de
las personas mayores. La carencia de apoyo familiar o conyugal disminuye la motivacion de las
personas mayores para cuidarse y perjudica su estado de salud cuando no existe un apoyo natural
suficiente.

Las personas mayores necesitan apoyo especifico a fin de evitar la institucionalizacién. Cuanto
mayor es el apoyo social, mas baja es la probabilidad de que éstas enfermen, por ello, resulta de
interés la puesta en marcha de programas de intervencion dirigidos tanto a familias como a grupos de
autoayuda, vecinos, voluntarios (Fernandez — Ballesteros, Zamarrén y Macia 1996)

Las debilidades y potencialidades relacionadas a la discapacidad y el envejecimiento son distintos
pero tienen puntos en comudn. En primer lugar con la edad se incrementa la posibilidad de tener
alguna discapacidad, ademas el envejecimiento también afecta a las personas con discapacidad
acentuando limitaciones y consecuencias. Muchas personas mayores que no son consideradas
discapacitadas presentan similitudes con ellas, movilidad reducida, pérdida de vista y/o de audicion,

falta de destreza, dificultades para manejarse por el medio circundante.
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El envejecimiento puede afectar a diferentes funciones: mayor lentitud para aprender nuevas
habilidades, falta de memoria a corto plazo, lentitud para reaccionar y para interpretar nuevos

entornos, menor coordinacion y menor capacidad auditiva y visual. (Cristina Rodriguez Porrero)

La preocupacion por la salud fisica como componente mas destacable de la investigacion sobre
calidad de vida de las personas mayores muestra la prioridad habitual en los programas y servicios de
atencion a esa poblacidn. El estado de salud alcanza tal importancia en este colectivo que determina
muchos otros componentes posibles de la calidad de vida. Ello es debido al hecho de que la
percepcion del individuo se modifica radicalmente cuando existen problemas graves de salud, por lo
que se hace imprescindible evaluar y planificar ayudas en este ambito.

El lugar donde se vive y sus caracteristicas es otro componente vital de la Calidad de Vida de las

personas mayores.

3.5 Envejecimiento y Discapacidad
Por lo antes expuesto, queda implicita la relevancia de considerar los lineamientos basicos del

envejecimiento y mas aun del envejecimiento en la Personas con Discapacidad.

El envejecimiento de las personas con discapacidad, en general es un fendémeno social
relativamente nuevo, una «emergencia silenciosa», como asi la ha definido el Comité de
Rehabilitacion e Integracion de las Personas con Discapacidad del Consejo de Europa, que necesita
de muchas voces para hacerse notar. En las sociedades industrializadas surge con el envejecimiento
gradual de la poblacion gracias a las innovaciones y avances de las ciencias sociales y de las ciencias
de la salud. Con el tiempo ha ido aumentando el namero de las personas con una discapacidad
congénita y/o perinatal y de las que han adquirido una discapacidad en la infancia, la juventud o la

.. . . 1
edad adulta y que han sobrevivido hasta convertirse en ancianos... 0

El envejecimiento de este colectivo de personas con discapacidad esta teniendo un fuerte impacto en

la politica social, en la prestacion de servicios y en la practica profesional. Gran parte de este interés

0 Necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad: Antonio-Leon Aguado Diaz y Maria

Angeles Alcedo Rodriguez
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estd muy relacionado con la relevancia social que va tomando este colectivo, especialmente en lo
relativo a su trascendencia cuantitativa.
Los indicadores mas relevantes suelen encontrarse en el bienestar fisico y en el estado de salud los
cuales suelen ir acompariados por un declive correlativo en la satisfaccion con la Calidad de Vida.

El bienestar fisico y emocional se encuentra en esta etapa del envejecimiento estrechamente unido.
No obstante, no todas las personas lo viven y experimentan de la misma forma. Para unas, el
envejecimiento estd asociado a un declive en el bienestar emocional.

Para otras, con una experiencia similar, este proceso no se vive en términos negativos. A este
bienestar fisico se une el factor independencia (la pérdida de independencia percibida) como otro de
los que mas influyen en los cambios en las percepciones de la Calidad de Vida. Ademas, y al igual
que ocurre en la poblacion mayor no discapacitada, las respuestas subjetivas al envejecimiento se
encuentran moldeadas por los recursos sociales y materiales. La disponibilidad de apoyos
adecuados, especialmente de apoyo social, son aspectos particularmente importantes para el logro de
un buen nivel de Calidad de Vida.

Las carencias en los servicios de apoyo de las personas con discapacidad en general, y méas ain de
las que estan envejeciendo siguen siendo elevadas (Beardshaw, 1988; Fiedler, 1988; Verdugo y
Schalock, 2001). Por tanto, si a estas dificultades objetivas, derivadas del proceso de envejecimiento,
se afladen otros problemas potenciales, como la falta de opciones de alojamiento adecuadas,
pensiones inadecuadas y dependencia forzosa, no es dificil entender por qué el proceso de
envejecimiento se vive como una amenaza para la independencia personal de las personas
discapacitadas.

Diversos estudios revelan que algunas personas adultas con discapacidad intelectual experimentan
diferentes ritmos de cambios relacionados con la edad referido a las conductas adaptativas y a la
salud fisica y mental y que reciben menos servicios que personas con similares necesidades pero de

menor edad, como ser lo nifios con discapacidad intelectual.

Las personas adultas con discapacidad intelectual experimentan un mayor riesgo de desarrollar
problemas de salud cronicos a una edad mas temprana que otras personas a causa de la confluencia
de factores fisicos relacionados con sus sindromes y discapacidades del desarrollo asociadas, el
acceso a cuidados sanitarios apropiados y otras cuestiones relacionas con el estilo de vida y el

entorno.
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Por ello cobra relevancia el papel que juegan los sistemas de apoyo en la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento.

El entorno fisico, social y actitudinal dentro del hogar, la comunidad y la sociedad desempefian un
papel fundamental para envejecer bien, los entornos positivos (adaptados a la discapacidad)
fomentan el crecimiento, el desarrollo y el bienestar de la persona.

Conforme las personas con discapacidad intelectual envejecen la continuidad de los cuidados se
convierte en algo cada vez més importante. Las actividades de mejora de la salud y la prevencion de
las enfermedades deben incluir esfuerzos creativos y educativos. Si bien cada vez son mas los
prestadores que promueven la prevencion y promocion de la salud, el desarrollo de programas a

largo plazo siguen planteando aun retos significativos.

En 2007 el Rehabilitation Resarch and Training Center on Aging with Developmental Disabilities
celebrd una conferencia sobre el estado de la cuestion titulada: Envejecimiento y discapacidades del
desarrollo: disefios de trayectorias vitales y entornos de apoyo para una vida en comunidad. En sus
recomendaciones para la investigacion y programa politico se destaco la necesidad de

% Mejorar la salud y el funcionamiento de las personas adultas con DI durante toda su vida

%+ Mejorar los cuidados a largo plazo basados en la comunidad y en el hogar segln los deseos

del cliente
% Reducir las barreras del entorno a la participacion en la comunidad y a acceso a los servicios

sanitarios.

Estas cuestiones son fundamentales si se pretende como meta: “Envejecer bien”. El “Modelo de
resultados de apoyos para envejecer bien” se basa en las definiciones mas recientes sobre la
discapacidad intelectual y destaca la primacia del entrono y los apoyos individualizados a la hora de
tener un impacto en los resultados para las personas en toda su vida. Los resultados de envejecer bien
son:

¢+ Mantener una buena salud y funcionamiento (independencia y salud fisica y mental)

% Implicacion activa en la vida (amistades, contribuciones a la sociedad y participacion en la

comunidad)

Como parte intrinseca de éste modelo se encuentra la premisa de que el envejecimiento es un
proceso que se prolonga durante toda la vida y que la forma de envejecer de cada uno depende de

gventos que suceden afios antes.
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Envejecer bien depende de multiples factores sobre la persona en un entorno mediado por los apoyos
recibidos. Los niveles de competencia y el ritmo del deterioro relacionado con la edad varian segun
cada persona.

Los entornos fisico, social y actitudinal dentro del hogar, la comunidad y la sociedad desempefian un
papel fundamental para envejecer bien. Los entornos positivos (adaptados a la discapacidad)
fomentan el crecimiento, e desarrollo y el bienestar de la persona. Conforme envejece, los entornos
de la persona también experimentan cambios, como abandonar el hogar familiar cuando muere uno
de los pares.

Las personas con DI pueden envejecer de forma diferente dependiendo del tipo y gravedad de su
discapacidad, otros trastornos concomitantes y trastornos cronicos de la salud, lo que presenta retos

singulares a la hora de desarrollar sistemas sanitario y programas de mejora de la salud. **

En parrafos precedentes se hace mencion a la necesidad de plantearse interrogantes en relacion a la
calidad de los servicios que se prestan en discapacidad y mas aln para personas con discapacidad
intelectual que se encuentran en proceso de envejecimiento.

Esto se pone de manifiesto por lo anteriormente expuesto en relacién a ser un emergente social
relativamente nuevo que en muchas ocasiones queda exceptuado de los sistemas actuales.

En la actualidad los servicios disponibles destinados a la poblacion de personas con discapacidad
estan contemplados en la Ley N° 24.901, dentro de los cuales se incluye el de Centro de Dia, el cual
en algunos casos ha ido adaptandose y modificando su modalidad de intervencion en relacion a las

nuevas demandas.

3.6 Centro de Dia

1 Tamar Heller — Universidad de Illinoins, Chicago.

Calidad de Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual -



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Existen en la actualidad multiplicidad de Servicios destinados a las personas con Discapacidad,
todos con diversas orientaciones y metodologias de intervencion. Sin embargo es en los Centro de
Dia donde se puede encontrar en mayor medida personas con Discapacidad Intelectual en Proceso de
Envejecimiento.

Por ello es significativo conocer dicho servicio a fin de entender, por un lado, el contexto donde se
encuentra la persona y por otros facilitar a futuro, en caso de ser necesario, mejoras en dichos
servicios, tendiente a mejorar la calidad de los mismos y en consecuencia impactar sobre la Calidad
de Vida de las Personas con Discapacidad en Proceso de Envejecimiento, quienes de no existir los

mismos quedarian limitados de la accesibilidad a diversas posibilidades y experiencias.

LEY N° 24.901

Esta ley, en su articulo primero, instituye un ‘“sistema de prestaciones bdsicas de atencion integral
a favor de las personas con discapacidad, contemplando acciones de prevencién, asistencia,
promocion y proteccion, con el objeto de brindarles una cobertura integral a sus necesidades y
requerimientos”.

Centro de Dia: Es el servicio que se brinda al nifio, joven, adulto con discapacidad severa o

profunda con el objeto de posibilitar el mas adecuado desempefio en su vida cotidiana, mediante la
implementacion de actividades tendientes a alcanzar el méximo desarrollo posible de sus
potencialidades.

(Especificacion sobre Centro de dia, ver anexo I)

En la actualidad los Centros de Dia no solo brindan servicios a nifios, jovenes y adultos con
discapacidad (sea cual fuere el nivel de la misma), sino que comienzan a visualizarse en éstos
servicios a personas con discapacidad que por su edad se encuentran transitando un periodo hacia la
vejez, observandose cada vez un mayor numero de personas que alcanzan e incluso superan los 60
afos.

Por otro lado debido a la amplia gama de ofertas de servicios destinados a las personas mas jovenes
se observa que ingresan a centros de dia en edades mas tardias, debido a que primeramente
transcurren por otros servicios, como ser escuelas de formacion laboral de donde egresan a una edad

mas avanzada.
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Paralelamente se detecta también que los Centros de Dia modifican sus prestaciones hacia servicios
orientados a cada persona, a sus intereses y potencialidades, por lo cual no solo se limitan a personas
con una discapacidad profunda o severa, sino por el contrario, modifican sus practicas en pos de
brindar servicios orientados a la individualidad de cada uno. Si bien lo antes mencionado no puede
generalizarse a todas las instituciones de éste tipo, se observa una creciente orientacion hacia la
misma.

En épocas pasadas las personas con discapacidad eran meros receptores de los servicios, por lo cual
la variedad o no de propuestas se relacionaba mas con la calidad del servicio que se pretendia dar,
que con una demanda y/o necesidad de la poblacion que alli asistia.

En la actualidad esto se va revirtiendo en la medida que las mismas personas y/o sus micro sistemas
(familias, cuidadores, etc.) van demandando y/o solicitando mayores y mejores servicios.

Cabe destacar ademas que existen lugares donde las ofertas del medio son limitadas, por lo cual las
instituciones deben adecuar sus servicios y/o practicas atendiendo a la diversidad, no solo en edades,
sino en necesidades de apoyo de la poblacion de influencia.

Teniendo en cuenta el primer indicador mencionado, relacionado a la edad de la persona, se ha
ampliado en los ultimos afios la posibilidad de que las personas que asisten a centros de dia al llegar
a los 60 afios puedan continuar recibiendo los servicios que alli se brindan, siempre y cuando la
institucién ofrezca oportunidades adecuadas a dicha persona, no obstante persisten limitaciones para
el ingreso de las personas con discapacidad mayores de 60 afios a un Centro de Dia, cuando no son
concurrentes regulares, por lo cual es indispensable pensar en las ofertas de servicios actuales y
futuras en pos de la Calidad de Vida de éstas personas.

Con el incremento en la expectativa de vida este grupo poblacional progresivamente ird creciendo
hasta generar una demanda instaurada, por lo cual se hace necesario anticipar dicho acontecimiento y

generar modificaciones a los servicios tendientes a brindar apoyo a éstas personas y sus entornos.

4. Estrategia Metodoldgica
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El presente trabajo se enmarca en una muestra tedrica en funcion de los objetivos y de la teoria

desarrollada precedentemente.
Es un estudio cuali- cuantitativo en relacion al instrumento utilizado para la medicion y el analisis
de los datos obtenidos.

o La unidad de analisis esta determinada por las personas con Discapacidad Intelectual que
concurren de manera regular al Centro de Dia Ntra. Sra. del Hogar de la ciudad de Santa Fe y
se enmarcan en el Programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento. Este grupo se
encuentra conformado por personas de ambos sexos cuyas edades oscilan entre 45y 60 afios.

o Se utiliza como fuente de datos la implementacion de la Evaluacion de Calidad de Vida en
Personas Mayores y Personas con discapacidad. ESCALA FUMAT (Obijetiva) — Verdugo
Alonso, Martinez B., Gomez Sanchez L. Salamanca 2009-.

o Se tiene en cuenta en la elaboracién de las conclusiones datos subjetivos relacionados a la
observacion directa, de las personas con discapacidad involucradas en la investigacion y sus

referentes institucionales (orientadores™ ).

Caracteristicas de la poblacion gue conforma la muestra:

Las personas que conforman la muestra proceden de diferentes puntos de la ciudad de Santa Fe y
zonas aledafas. En su gran mayoria provienen de hogares con necesidades basicas satisfechas pero
aun asi en situacion de vulnerabilidad en relacion a aspectos econdmicos y accesibilidad para la
inclusién y participacion social.
Del total de la muestra:

e 4 (cuatro) personas viven con sus progenitores (padre y madre o madre solamente).

e 11 (diez) personas viven con hermanos u otros familiares referentes.

e 5 (cinco) personas viven en un hogar para Personas con Discapacidad.

« Todos concurren a la institucion en transporte (tipo escolar) con lo cual la accesibilidad a la

misma no es un factor significativo.

Caracteristicas del programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento:

12 T . . . . .
En el contexto institucional se llama orientador al profesional referente de la persona con discapacidad, el cual funciona como

facilitador en la elaboracion y concrecion de su Proyecto Personal o Plan Individualizado de Intervencion.
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El Programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento surge en la institucion para dar respuesta a

la demanda de apoyos Y estructura que fue creciendo paulatinamente en la medida que la edad de las

personas que concurren al servicio se incrementaba.

Tiene como finalidad brindar los apoyos necesarios para mantener habilidades, funciones,

desempefio y habitos de las personas que se integran al mismo, puntualizando en su bienestar

emocional y fisico, las relaciones interpersonales y la inclusion social.

Las propuestas que se brindan (ocupacionales, terapéuticas, recreativas, socio-comunitarias) utilizan

estrategias tales como:

Estructura ambiental con minimos estimulos que ocasionen dispersion o interferencias a nivel
emocional.

Acompafiamiento fisico parcial acorde a necesidades particulares.

Inclusion de pautas que promuevan la funcién cognitiva.

Promocién de la comunicacion verbal y/o gestual — corporal.

Ofrecimiento de actividad fisica adaptada para sostener bienestar fisico y evitar el deterioro o
la dependencia.

Respeto por tiempos particulares para llevar a cabo las diversas tareas.

Ofrecimiento de oportunidades de inclusion comunitaria.

Validacion del desempefio para promover su bienestar

Trabajo articulado y comunicacién permanente entre las personas que conforman la red de

apoyo de la persona.

Criterios de inclusién vy exclusién en la muestra

Se incluyen en la muestra las personas con discapacidad intelectual que concurren al Centro
de Dia y se enmarcan en el programa de Apoyo en el Proceso de Envejecimiento,
contemplados dentro de las edades antes mencionadas. ElI programa en la actualidad se
encuentra conformado por 21 personas y se organiza en relacion a dos grupos.

A los fines del presente trabajo se identifica grupo 1y 2

Grupo 1: constituido por 10 personas con Discapacidad Intelectual, con autonomia en

desplazamientos, requerimiento de supervisién y/o incitacién verbal o gestual en actividades

cotidianas.
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Grupo 2: constituido por 10 personas con Discapacidad Intelectual, con requerimiento de apoyo
fisico parcial en relacion a desplazamientos por riesgo de caidas. Incipientes inicios de procesos
demenciales y/o alteraciones a nivel cognitivo, que no interfieren sobre su participacion en
actividades cotidianas de manera significativa (supervision y/o incitacion verbal o gestual).

o Criterios diferenciales: del total de 20 personas que conforman los subgrupos de estudio, una
de ellas presenta como condicién de salud ceguera total adquirida, una presenta hemiparesia
izquierda sin requerimiento de apoyo en marcha y una presenta hemiparesia derecha con
requerimiento de apoyo Yy supervision constante en marcha (utilizacion de tripode)

o Criterios excluyentes: se excluye de la muestra a una personas que concurre de manera
regular y se integran a dicho programa de acuerdo al siguiente criterio: presentar sordera de

ambos lados y necesidad de apoyo fisico total (utilizacién de silla de ruedas)

A los fines del presente trabajo se considera el sistema de apoyo de acuerdo a las premisas de la

Escala de Intensidad de los apoyos (SIS).

Clave de Puntuacién

FRECUENCIA

TIEMPO DE APOYO DIARIO

TIPO DE APOYO

¢, Con qué frecuencia se
necesita apoyo para ésta
actividad?

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

¢, Qué tipo de apoyo se debe
proporcionar?

0= Nunca o0 menos de una vez
al mes

0 = Nada

0 = Ninguno

1=al menos una vez al mes,
pero no una vez a la semana

1= Menos de 30 minutos

1= Supervision

2=al menos una vez a la

semana, pero no una vez al dia.

2= Maés de 30 minutos y menos de 2
horas.

2= Incitacion verbal o gestual

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

3 = Maés de 2 horas y menos de 4
horas.

3 = Ayuda Fisica parcial

4= Cada hora o con mas
frecuencia

4 = 4 horas 0 mas

4 = Ayuda fisica total.
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Instrumento

Se selecciona y utiliza la escala FUMAT como herramienta de evaluacion, debido a que la
misma muestra de manera fehaciente la calidad de vida de las personas, de acuerdo a los
paradigmas actuales en discapacidad, lo cual se condice directamente con los fines del presente

trabajo.

La Escala FUMAT evalua la calidad de Vida de acuerdo a 8 dimensiones: Autodeterminacion,
Bienestar Emocional, Desarrollo Personal, Relaciones Interpersonales, Inclusién Social,

Bienestar Fisico, Bienestar Material y Derechos)

La escala se construye como una estrategia para evaluar y mejorar la calidad de los servicios,
programas y apoyos.

e Escala de observacion estructural — objetiva

e No requiere cooperacion de la persona evaluada

e La completa el personal en contacto directo con la persona

e Proporciona informacion sobre la efectividad de las intervenciones

La escala FUMAT permite
a) Obtener datos objetivos referentes a la calidad de vida de los usuarios y de las condiciones
que influyen en su funcionamiento
b) Valorar con el mismo instrumento los servicios proporcionados
c) Obtener datos de todos ellos en relacién a cada una de las 8 dimensiones

d) No debe utilizarse para clasificar a las personas evaluadas

Para obtener la puntuacidn directa total en cada dimension se han de sumar las respuestas 1,2,3,4, de
cada uno de los items.

La puntuacion estandar establece la posicion relativa de una persona dentro de una muestra de
tipificacion.

Los percentiles indican el porcentaje de personas que tienen una puntuacién superior e inferior.

La puntuacion alta denota una mayor calidad de vida.

Calidad de Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual -



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Ver anexo 1 (formato de escala Fumat).

5. Desarrollo

El anélisis de datos en el presente trabajo se lleva a cabo mediante la recopilacion de la valoracion
obtenida en cada una de las dimensiones del modelo de Calidad de Vida, en cada una de las personas
evaluadas, de acuerdo a la diferenciacion de grupos, anteriormente expuesta. Posteriormente se
establece la valoracion obtenida para cada dimension en cada uno de los grupos y por ultimo se
realiza una relacién comparativa, por una lado entre la valoracion obtenida en cada dimension, en
cada uno de los grupos, y por otro el indice de calidad de vida obtenida en cada persona, en cada uno
de los grupos.

Teniendo en cuenta que la finalidad del presente trabajo se centra en el analisis de la calidad de
vida de las personas con Discapacidad Intelectual, en proceso de envejecimiento de acuerdo a las
dimensiones del modelo de Verdugo- Schalock, se puede visualizar que el método utilizado para el
analisis de datos brinda herramientas significativas para la obtencion de respuestas a los
interrogantes planteados.

El establecimiento de una valoracion cuantitativa en relacion en cada una de las dimensiones
permite visualizar la relevancia que toma cada una de las dimensiones en relacion a la calidad de
vida de cada una de las personas involucradas en la muestra, lo cual arroja datos, que pueden ser
considerados para la planificacion de servicios para personas con discapacidad en proceso de
envejecimiento.

Se considera ademas como significativo y relevante a los fines del presente trabajo y de la
planificacién de servicios, los datos obtenidos a partir del analisis de cada uno de los indicadores que

forman parte de cada dimension del modelo de referencia.

5.1 Analisis e interpretacion de datos
GRUPO 1
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En la tabla 1 se muestra de forma horizontal la puntuacion estandar en cada una de las dimensiones,

la puntuacidn estandar total y el indice de calidad de vida obtenida por cada persona evaluada.

En la fila inferior (ultima) se encuentran los totales obtenidos por cada dimension como sumatoria

de todos los casos evaluados del grupo 1.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

Casos Puntuacion estdndar de cada dimension Punt. | Indice
BE RI BM DP BF AU IS D EstT. | CdV
1 10 11 11 10 10 10 11 11 84 103
2 12 11 11 11 14 12 13 13 97 114
3 11 12 12 9 13 12 10 13 92 110
4 12 12 11 10 14 10 13 12 94 111
5 12 10 10 11 13 10 11 12 89 107
6 10 10 10 9 12 11 12 11 85 104
7 9 12 4 10 11 10 11 11 78 98
8 9 9 11 13 14 12 11 13 92 110
9 13 13 7 15 13 13 13 12 99 115
10 10 11 12 9 13 13 13 13 94 111
Totales | 108 111 99 107 127 113 118 121

Referencias: BE: bienestar emocional / RI: relaciones interpersonales / BM: bienestar material / DP: desarrollo personal / BF: bienestar

fisico / AU: autodeterminacion / IS: inclusion social / D: derechos /Punt. Est.T.: puntuacion estandar total / Indice CdV: indice de

calidad de vida

En la tabla puede visualizarse de forma grupal (suma de todas las puntuaciones individuales) un

puntaje menor en relacion al bienestar material y un puntaje mayor relacionado al bienestar fisico,

esto Gltimo se condice con las caracteristicas del grupo en consideracién a la diferenciacion entre uno

y otro: mayor nivel de autonomia

Tanto a nivel grupal como individual se detecta cierta horizontalidad, no evidenciandose variables

significativas.

Gréfico 1
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En el siguiente gréafico se observa:

e Relacion entre dimensiones, sobre el total de las personas evaluadas del grupo 1

e Orden ascendente segun datos de indice de Calidad de Vida por dimension

140
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En el presente gréafico puede visualizarse, de acuerdo a la valoracion obtenida menor indice de
Calidad de Vida en la dimensién de Bienestar Material y mayor indice en la dimension de Bienestar
Fisico.

Estos datos pueden estar relacionados con la autonomia que presenta el grupo considerado para la
presente muestra y con la disminucién y/o ausencia de interés y manejo de cuestiones econémicas
por las personas con discapacidad y su familia (disponibilidad y autonomia) Variacién de 29 puntos

entre uno y otro.

Gréfico 2
En el gréafico 2 cada columna identifica a una de las personas evaluadas (indice de calidad de vida)

y se encuentra en forma ascendente en relacién a la puntuacion obtenida.
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La valoracion obtenida arroja una diferencia de 17 puntos entre el mayor y menor indice de Calidad
de Vida en el presente grupo de personas evaluadas.

Si se tiene en cuenta que el indice de Calidad de Vida tiene una distribucion con media de 100 y una
deviacién tipica de 15 se puede observar que todos los involucrados en la muestra del grupo 1

presentan un nivel adecuado de Calidad de Vida.

GRUPOQO 2

Tabla 2

En la tabla 2 se muestra de forma horizontal la puntuacion estandar en cada una de las dimensiones,
la puntuacién estandar total y el indice de calidad de vida obtenida por cada persona evaluada.

En la fila inferior (ultima) se encuentran los totales obtenidos por cada dimension como sumatoria

de todos los casos evaluados del grupo 2.

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

Casos Puntuacion estandar de cada dimension Punt. | Indice
BE RI BM DP BF AU IS D EstT. |[CdV

1 12 11 12 9 13 8 11 11 87 106

2 12 10 10 9 12 8 15 11 87 106

3 12 12 12 8 13 8 13 11 89 107

4 11 12 12 9 13 9 11 11 88 106

Calidad de Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual -



*UNIVERSIDAD

UISALUD

5 9 11 12 9 13 87 106
6 12 12 10 9 13 7 13 11 87 106
7 13 12 5 8 12 7 12 11 80 100
8 12 9 12 9 9 8 8 11 78 98
9 9 10 11 13 13 7 11 11 85 104
10 8 9 12 10 11 8 11 11 80 100
Totales | 110 108 108 93 119 81 117 112

Referencias: BE: bienestar emocional / RI: relaciones interpersonales / BM: bienestar material / DP: desarrollo personal / BF: bienestar
fisico / AU: autodeterminacion / IS: inclusion social / D: derechos /Punt. Est.T.: puntuacion estandar total / Indice CdV: indice de
calidad de vida

El cuadro precedente revela un menor indice de Calidad de Vida en la dimensién de
Autodeterminacion y un mayor indice en la dimensién de Inclusion Social, considerando la

sumatoria de las personas comprendidas en el grupo 2 de estudio.

Gréafico 3

En el siguiente grafico se observa:

e Larelacion entre las 8 dimensiones, sobre el total de las personas evaluadas del grupo 2
e Ubicacion en orden ascendente de las mismas segun la valoracion obtenida en cada

dimension.
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El gréfico evidencia bajo nivel de autodeterminacion, el cual puede estar relacionado a la incipiente

aparicion de procesos demenciales y otras caracteristicas propias del grupo, por lo cual requieren
mayor sistema de apoyo para elegir e iniciar acciones.

Si bien en grupo presenta cierto nivel de dependencia puede visualizarse que su bienestar fisico
presenta un buen nivel.

Es de destacar el alto nivel en relacion a la dimension de Inclusion Social, lo cual puede estar
relacionado a la posibilidad de incluirse en propuestas comunitarias desde el contexto institucional

como asi también a la eficiencia de redes de apoyo.

Gréfico 4
En el gréfico 4 cada columna identifica a una de las personas evaluadas (indice de calidad de vida)

y se encuentra en forma ascendente en relacion a la puntuacion obtenida.
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A partir de la visualizacién grafica puede verse cierta horizontalidad media y superior, con marcado
descenso hacia la baja (menor indice de calidad de vida), no obstante existe cierta homogeneidad en
el grupo si se considera que la diferenciacion entre la valoracion mayor y menor es de 9 puntos
(menor indice de Calidad de Vida 98, mayor indice de Calidad de Vida 107)

COMPARACION ENTRE LOS DATOS OBTENIDOS EN EL GRUPO 1Y 2

En el presente grafico se observan cada una de las dimensiones y las puntuaciones obtenidas en cada

uno de los grupos.
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Grafico 5
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El gréafico revela:

e El indice de calidad de vida mas bajo en el grupo 2 se encuentra en la dimension de
Autodeterminacion, mientras que en el grupo 1 se observa en la dimension de Bienestar
Material.

e En ambos grupos coincide que los indices més altos de calidad de vida se encuentran en la
dimension de Bienestar Fisico.

e Se visualiza cierta homogeneidad entre ambos grupos en las dimensiones de: Inclusion
Social, Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales.

e Existe una mayor diferenciacion entre uno y otro grupo en las dimensiones de Bienestar

Material, Desarrollo Personal, Autodeterminacion y Bienestar Fisico.

INDICE DE CALIDAD DE VIDA POR GRUPO

Gréfico 6

_El presente grafico visualiza el indice de calidad de vida obtenido en cada uno de los casos.
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_En relacién a uno y otro grupo la valoracion obtenida revela mayor indice de Calidad de Vida en el
grupo 1.
En ambos grupos la valoracion mas baja obtenida es de 98 puntos, mientras que la valoracién mas

alta en el grupo 1 es de 115 puntos y en el grupo 2 de 107 puntos.

Grafico 7:
El grafico expone el indice de Calidad de Vida, tomado en general, unificando la valoracion

obtenida en cada uno de los grupos.
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El mismo evidencia:

e Mayor indice de calidad de vida en la dimension de Bienestar Fisico.

e Menor indice de Calidad de Vida en la dimensién de Autodeterminacion.

ANALISIS DE CADA UNA DE LAS DIMENSIONES DEL MODELQO DE

CALIDAD DE VIDA (ambos grupos, diferenciados por colores)
G1: Grupo 1

G2: Grupo 2

T: Total de ambos grupos

BIENESTAR Siempre Frecuentemente | A veces Nunca
EMOCIONAL Gl |G2|T Gl | G2 | T Gl | G2 | T Gl |G2|T

1. En general, se muestra satisfecho con 4 4 8 5 4
su vida presente
2. Manifiesta sentirse Util

3. Se muestra intranquilo o nervioso

[EEN
-

4. Se muestra satisfecho consigo mismo 2

SN
(o]

5. Tiene problemas de comportamiento 2 4 6

H

w

N
Rk N

6. Se muestra satisfecho con los servicios
y los apoyos que recibe
7. Manifiesta sentirse triste o deprimido 5 7 12

N NWW|F|F

W No|o|N

ol Mo|lo|lw|~| ©

o|N| NN N o

SIS RN ST EN] P
N

8. Muestra sentimientos de incapacidad e 1 1

inseguridad
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RELACIONES Siempre Frecuentemente | A veces Nunca
INTERPERSONALES |Gl |G2 |T |Gl |G2 |T |Gl |G2|T |Gl |[G2 |T

9. Realiza actividades que le 3 2 5 6 5 11 1 3 4

gustan con otras personas

10. Mantiene una buena relacién 6 4 10 3 5 8 1 1

con los profesionales del servicio

al que acude

11. Mantiene una buena relacién 3 5 8 4 5 9 3 1 4

con sus compafieros del servicio

al que acude

12. carece de familiares cercanos 3 3 7 10 17

13. valora negativamente sus 1 1 5 1 6 5 8 13
relaciones de amistad

14. manifiesta sentirse querido 5 1 6 3 4 7 2 5

por las personas importantes para

él.

BIENESTAR Siempre Frecuentemente | A veces Nunca
MATERIAL Gl |G2|T |GlL|G2|T |Gl |G2|T |Gl |G2|T
15. El lugar donde vive es confortable 7 8 15 3 2 5

16. Manifiesta no estar satisfecho con su 1 1 1 1 8 10 | 18
jubilacion (o situacion laboral actual)

17. Se queja de su salario (o pensién) 1 1 1 1 10 | 18
18. El lugar donde vive tiene barreras 1 1 10 9 19

arquitectonicas que impiden o dificultan
alguna de sus actividades

19. El servicio al que acude tiene barreras 1 1 9 10 | 19
arquitectonicas que impiden o dificultan
alguna de sus actividades

20. Dispone de las cosas materiales que 2 2 4 7 3 10 1 2 3 5 5 10

necesita

21. El lugar donde vive necesita reformas 1 1 10 9 19
para adaptarse a sus necesidades.

DESARROLLO PERSONAL | Siempre Frecuentemente | A veces Nunca
Gl1|G2|T |G1L|G2|T |G1L|G2|T |Gl |G2|T

22. Puede leer informacion basica para la 3 1 4 1 1 7 8 15

vida cotidiana

23. Muestra dificultad para resolver con 1 1 2 4 4 8 5 13 1 1

eficacia los problemas que se le plantean

24. Tiene dificultades para expresar 2 2 4 4 8 3 11 2 1 3

informacion

25. En el servicio al que acude le 10 9 19

proporcionan informacion sobre
cuestiones gue le interesan

26. Muestra dificultades para manejar 4 9 13 3 3 3 3 1 1
conceptos matematicos basicos, Utiles

para la vida cotidiana (sumar, restar, etc)

27. Tiene dificultades para comprender la 1 1 4 4 7 3 10
informacion que recibe
28. Es responsable de la toma de su 2 2
medicacion
29. Muestra escasa flexibilidad mental 1 1 2 5 3 8 3 6 9 1
BIENESTAR FISICO Siempre Frecuentemente | A veces Nunca

Gl |G2|T |Gl|G2|T |Gl |G2|T |Gl |G2|T
30. Tiene problemas de movilidad 2 2 3 1 4 2 2 4 5 5 10
31. Tiene problemas de continencia 1 1 2 1 1 8 9 17
32. Tiene dificultades para seguir una 1 1 2 9 9 18
conversacion porque oye mal.
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33. Su estado de salud le permite salir a
la calle.
34. Tiene problemas para recordar 2 2 1 1 3 6 9 7 1 8
informacién importante para la vida
cotidiana (caras familiares, etc)
35. Tiene dificultades de vision que le 2 2 1 2 3 9 6 15
impiden realizar sus tareas habituales.
AUTODETERMINACION Siempre Frecuentemente | A veces Nunca

Gl |G2|T |G1|G2|T |GlL|G2|T |G1|G2|T
36. Hace planes para su futuro. 2 2 2 2 4 6 7 13 1 1
37. Muestra dificultades para manejar el 4 10 14 2 2 3 3 1 1
dinero de forma auténoma
38. Otras personas organizan su vida. 7 7 3 3 6 7 7
39. Elige como pasar su tiempo libre. 2 2 7 3 10 1 6 7 1 1
40. Ha elegido el lugar donde vive 6 1 7 2 2 2 9 11
actualmente.
41. Su familia respeta sus decisiones. 1 1 2 4 3 7 5 5 10 1 1
42. Toma decisiones sobre cuestiones 3 3 5 2 7 7 1 1
cotidianas.
43. Otras personas toman las decisiones 8 8 3 4
que son importantes para su vida.
INCLUSION SOCIAL Siempre Frecuentemente | A veces Nunca

Gl |G2|T |Gl |G2|T |Gl |G2|T |G1|G2|T

44. Participa de diversas actividades de 1 1 2 8 5 13 1 4 5
ocio que le interesan.

45, Esta excluido de su comunidad. 5 5 10 5 5 10

46. En el servicio al que acude, tiene 10 10 | 20
dificultades para encontrar apoyos
cuando los necesita.

47. Tiene amigos que le apoyan cuando 1 1 7 3 10 3 5 8 1
lo necesita.

48. Tiene dificultades para relacionarse 1 1 1 2 3 6 6 12 3
con otras personas del centro al que
acude.

49. Esta integrado con los comparieros 3 3 5 7 12 2 2 4 1 1
del servicio al que acude.

50. Participa en forma voluntaria en 4 5 9 4 4 8
alguin programa o actividad del servicio
al que acude.

51. Su red de apoyos no satisface sus 4 6 10 | 6 4 10
necesidades.

52. Tiene dificultades para participar en 2 2 4 5 9 6 3 9
su comunidad.

DERECHOS Siempre Frecuentemente | A veces Nunca
Gl |G2|T |Gl |G2|T |GlL|G2|T |G1|G2|T
53. En el servicio al que acude se 10 10 20
respetan y defienden sus derechos.
54. Recibe informacién adecuada y 9 10 19 1 1

suficiente sobre los tratamientos e
intervenciones que recibe.

55. Muestra dificultad para defender sus 1 1 1 7 8 8 2 10 1 1
derechos cuando no son respetados.

56. Cuenta con asistencia legal y/o 7 7 3 9 12 1 1

acceso a servicios de asesoria legal.

;57. IIDisfruta de todos sus derechos 5 1 6 5 o] 13 1 1
egales.
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A partir del andlisis particular de cada una de las dimensiones del Modelo de Calidad de Vida se
obtienen los siguientes datos cuantitativos, los cuales facilitan la identificacion de la relevancia sobre
la calidad de vida de cada una de las dimensiones.

+ Bienestar Fisico: mayor indice de Calidad de Vida en ambos grupos.

Sobre un total de la muestra de 20 personas los indicadores considerados dentro de la dimension
arrojan los siguientes resultados: 10: nunca tienen problema de movilidad, o sea la mitad de la
muestra, 17: nunca tienen problemas de continencia, 18; nunca presentan dificultad en audicion, 17:
siempre pueden salir a la calle,15: no presentan dificultad en vision.

En cuanto al indicador recordar informacion importante para su vida cotidiana 8 presentan como

respuesta nunca y 9 a veces

% Autodeterminacién: Bajo nivel en personas con Discapacidad Intelectual comprendidas en

un grupo por cuyas caracteristicas necesitan mas apoyo.

Cada uno de los indicadores mencionados dentro de la dimension arroja el siguiente resultado:

Sobre un total de 20 personas: 13: a veces hacen planes a futuro, 14: siempre presentan dificultad
para manejar dinero de forma auténoma, 17: a veces y frecuentemente eligen como pasar su tiempo
libre, 11: nunca eligieron donde vivir, 17 a veces y frecuentemente: respetan sus decisiones, 16:
frecuentemente y a veces toma decisiones, de forma equitativa se distribuyen entre siempre
frecuentemente y a veces los indicadores de: otros organizan su vida y toman decisiones por la
persona.

% Bienestar Material: Menor indice de Calidad de Vida en el grupo que presenta menor

necesidad de sistema de apoyo. En el grupo dos (mayor nivel de dependencia) se encuentra
en un nivel medio.
Sobre un total de 20 personas: 15: viven en un lugar confortable, 19: su hogar no presenta barreras
arquitectonicas ni requieren modificaciones, 18 manifiestan no sentirse satisfechos con su jubilacion
y quejarse de su salario, 19 el servicio al que acuden no presenta barreras arquitectonicas.
En relacion a disponer de las cosas que necesitan las respuestas se dividen equitativamente entre

frecuentemente Yy nunca.
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%+ Desarrollo Personal ocupa el séptimo lugar en orden descendente (mayor a menor indice de

calidad de vida) en ambos grupos.

Analizando cada uno de los indicadores se encuentran los siguientes resultados. Sobre un total de
20 personas 15 no leen informacion bésica, 13 a veces presentan dificultad para resolver situaciones
problematicas, 11 a veces presentan dificultad para expresar informacion, 13 siempre tienen
dificultad para manejar conceptos matematicos Utiles para su vida cotidiana, la mitad de la muestra
presenta dificultad para comprender informacion que se le brinda, solo 4 personas asumen
responsabilidad en la ingesta de medicacion siempre, 17 frecuentemente y a veces presentan escasa
flexibilidad mental.

Considerando el bajo indice de Calidad de Vida obtenido, ésta dimension se plantea como un punto
neuralgico sobre el cual se debe intervenir si se pretende impactar positivamente sobre la Calidad de

Vida de las Personas con Discapacidad en Proceso de Envejecimiento

0,

% Bienestar Emocional: ocupa en el grupo 1 (mayor autonomia) el sexto lugar en orden

descendente, mientras que en el grupo 2 (menor autonomia) se encuentra en el cuarto lugar
(medio).
Analizando puntualmente cada indicador de la dimension se observan los siguientes resultados:

Sobre un total de 20 personas (ambos grupos): 17 manifiestan siempre o frecuentemente sentir
satisfaccion con su vida presente, 14: nunca sentirse tiles, 13: a veces sentirse intranquilos, 15:
siempre o frecuentemente sentirse satisfechos consigo mismo, 14: a veces sentirse satisfechos con los
apoyos Yy servicios con los que cuenta, 12: siempre, sentirse deprimidos 18: a veces 0 nunca sentirse
incapaces.

El resto de las respuestas se dividen equitativamente entre las otras clasificaciones.

7

% Inclusion social y Derecho: ocupan el segundo y tercer lugar en ambos grupos en orden

descendente.
Los indicadores de inclusion social arrojan los siguientes resultados: 13 personas frecuentemente
participan en actividades de ocio, 18 frecuentemente o a veces tienen amigos que los apoyan, 12 a
veces tienen dificultades para relacionarse,12 frecuentemente estan integrados en el servicio al que
acuden, 17 siempre o frecuentemente participan en forma voluntaria en las propuestas, 18 a veces 0

nunca tienen dificultad para participar en la comunidad.
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Derechos:

En todos los casos el servicio al que acuden respeta sus derechos y reciben informacion adecuada
sobre tratamientos e intervenciones que se llevan a cabo. Sobre un total de 20 personas 18
frecuentemente o a veces muestran dificultad para defender sus derechos, 12 frecuentemente cuentan
con asistencia legal y/o acceso a servicios legales, 19 frecuentemente o a veces disfrutan de sus

derechos legales

% Relaciones Interpersonales: se visualiza cierta homogeneidad, ocupando un lugar medio en

ambos grupos.

La muestra evidencia los siguientes resultados: 11 personas frecuentemente realizan actividades
con otros, 18 siempre o frecuentemente mantienen buena relacion con profesionales y
comparieros, 17 poseen familiares cercanos, solo 1 persona valora negativamente sus relaciones
de amistad. En relacion al indicador “Manifiestan sentirse queridos” arroja un resultado

equitativo entre siempre, frecuentemente y a veces.

_Analizando los indicadores mencionados y la valoracion obtenida se visualiza que las dimensiones
que obtienen un mayor indice (mayor calidad de vida) son las de Bienestar Fisico, Derechos y
Relaciones Interpersonales. Y las dimensiones que arrojan una valoracion menor son las de
Desarrollo Personal y Bienestar material.

La dimension de Autodeterminacion denota una valoracion disimil entre uno y otro grupo, mientras
en el grupo que presenta mayor necesidad de apoyo se ubica en el Gltimo lugar, con un indice bajo,
en el grupo de mayor autonomia se ubica en una posicion media.

Siguiendo lo anteriormente mencionado se identifica que las dimensiones que mayor relevancia
presentan para el disefio de servicios destinados a las personas con discapacidad en proceso de
envejecimiento son aquellas en las cuales se obtiene una valoracion negativa, como asi también
aquellas cuya valoracion ha dado positiva, debido a que es necesario sostener niveles de calidad de
vida que impacten positivamente sobre la persona.

Desarrollo personal y Autodeterminacién son dimensiones significativas a tener en cuenta debido a
que en las mismas se contemplan indicadores relacionados con la funcionalidad y autonomia de la

persona en su vida cotidiana.

Calidad de Vida y Envejecimiento en Personas con Discapacidad Intelectual -



*UNIVERSIDAD

UISALUD

Dentro de las dimensiones que arrojan una puntuacion superior se destaca la de Bienestar Fisico, la

cual cobra relevancia por la importancia que tiene sobre cualquier ser humano, no solo las personas
con Discapacidad Intelectual los indicadores que se mencionan dentro de dicha dimension como ser
la movilidad, coherencia con la realidad, vision y audicion.

En relacion a la Dimension de Relaciones Interpersonales, debido a la puntuacién alta que arroja el
estudio puede ser considerada como referencia a la hora de planificar servicios destinados al grupo
etario considerado en la muestra.

Teniendo en cuenta la valoracion obtenida en uno y otro grupo se puede visualizar que todas las
dimensiones cobran relevancia, de acuerdo a una u otra necesidad particular. Los resultados

obtenidos no son homogéneos, por el contrario varian considerablemente entre uno y otro grupo.
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6. Conclusiones

La calidad de vida de las personas con discapacidad toma relevancia en los Gltimos tiempos gracias
a los avances que se han llevado a cabo no solo en relacion a la definicién de la discapacidad, sino
también a los modelos de intervencion.

Muchos factores han cambiado (paradigmas, modelos de intervencion, servicios, etc.) y muchos
logros se han alcanzado, sin embargo las metas y expectativas contindan siendo variables de acuerdo
al avance del tiempo y a las demandas propias de las personas.

Si se tiene en cuenta que la discapacidad es considerada desde una perspectiva dinamica, que
depende de la interaccion entre la persona y su entorno, y no solo de una deficiencia o limitacién a
nivel corporal, las intervenciones y modelos también deben ser considerados de esa manera.

En relacion a las personas con discapacidad intelectual han ido surgiendo nuevas demandas en la
medida que se ha incrementado la expectativa de vida, surgiendo asi nuevos colectivos sociales
como ser las Personas con Discapacidad Intelectual en Proceso de Envejecimiento.

El presente trabajo, aborda éste nuevo colectivo formado por las personas con discapacidad
intelectual en proceso de envejecimiento e indaga sobre la Calidad de Vida de las mismas, utilizando
como elemento de medicion la Escala de Calidad de Vida (FUMAT).

Los datos obtenidos facilitan no solo una valoracion asertiva de la calidad de vida sino que ademas
brindan un elemento valioso para la diagramacion e implementacion de servicios destinados a ésta

poblacion.

6.1 Facilitadores y Obstaculizadores del estudio:

La aplicacion de la Escala permite visualizar de manera concreta cada indicador dentro de las 8
dimensiones que considera el modelo de Calidad de Vida de Verdugo- Schalock que se utiliza como
marco de referencia, no obstante los datos consignados no dan lugar a la apreciacién personal y la
observacién directa, factores ambos que aportan datos significativos que muchas veces son dificiles
de cuantificar.

Por otro lado, como facilitador se puede ver que la precision de los datos que se obtienen brinda
herramientas para la planificacion no solo de servicios, sino también de intervenciones
personalizadas para las personas con Discapacidad y facilita el analisis de la Calidad de Vida desde

diversas opticas que implican a la persona y su interaccion con el entorno.
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Lo cual se condice directamente con la definicion actual de Discapacidad Intelectual tomada como
referencia en el presente trabajo, donde habla no solo de una limitacion de la persona por razones
meramente bioldgicas, sino de la consecuencia entre las limitaciones de la persona y la interaccion
con el entorno.

La utilizacion de la Escala FUMAT facilita el andlisis de la Calidad de Vida desde dimensiones
donde el aporte de cada persona es de suma relevancia como ser Autodeterminacion, Bienestar
Emocional y Bienestar Fisico a otros cuyo impacto depende de la persona, pero requiere ademas un
alto compromiso por parte entorno y puede verse condicionada por la presencia o no de redes de
apoyo como ser Relaciones Interpersonales, Integracion Social, Derechos y Bienestar Material.

El desarrollo personal es una dimension que presenta una connotacion fuertemente personal,
relacionada a la funcionalidad, pero no deja por ello de lado las posibilidades del entorno de que la
misma pueda desarrollarse en su mayor potencialidad. A modo de ejemplo la persona puede ser
capaz de hacerse responsable de su medicacion, pero si el entorno no se lo permite, el nivel de

dependencia se eleva por causas del contexto y no por una cuestion meramente personal.

6.2 Anélisis de cada una de las dimensiones evaluadas:
Considerando las 8 dimensiones evaluadas en el presente trabajo se expone a continuacion una
pequefia observacién sobre cada una, ubicando a las mismas en orden descendente, seglin la

puntuacion directa total obtenida en cada una de ellas, desde una mayor a una menor puntuacion:

++ Bienestar Fisico: mayor indice de Calidad de Vida en ambos grupos.

Los datos obtenidos denotan buen nivel de funcionalidad en relacién a otras dimensiones donde la
valoracion es menor. En ésta dimension se contemplan factores personales relacionados a la
movilidad, la vision y la comunicacion por lo cual cobra relevancia a la hora de planificar servicios si
se pretenden que los mismos se orienten a que la persona sostenga niveles de autonomia y calidad de

vida.

% Inclusion social vy Derecho: ocupan el segundo y tercer lugar en ambos grupos en orden

descendente.
Como caracteristico se observa que:

* Todos encuentran apoyo en el servicio al que acuden,
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* La mitad de las personas que conforman la muestra a veces o nunca estan excluidas de su
comunidad.

* En 10 personas su red de apoyo no satisface sus necesidades (mitad de la muestra).

Con respecto a los derechos se observa la necesidad de planificar servicios 0 mecanismos para que

las personas defiendan y disfruten en mayor medida de sus los mismos.

% Relaciones Interpersonales: ocupa el 4to. lugar en orden descendente.

Segun relato de referentes institucionales y a través de la observacién directa se detecta que el
apoyo brindado, para iniciar y sostener relaciones interpersonales es condicionante sobre dicha
dimension. Estos factores subjetivos se mencionan debido a la preponderancia que le han otorgado
las personas referentes del servicio al cual acuden las personas con discapacidad que conforman la
muestra. Por otro lado los indicadores que se toman en cuenta al evaluar la dimension estan
relacionados con la inclusién de la persona en un contexto institucional y/o comunitario.

®,

% Bienestar Emocional: ocupa el 5to. lugar en orden descendente.

Considerando el presente apartado, y mas alla de los datos obtenidos, se considera aqui la
apreciacion personal de los profesionales referentes del programa en el contexto institucional, los
cuales sostienen que el Bienestar Emocional de las personas con discapacidad que se encuentran
dentro del programa, es un factor fundamental a la hora de planificar, implementar y obtener
resultados positivos en relacion a la participacion, inclusion e interaccion de las personas y el logro
de los objetivos pautados.

Segun manifiestos de los profesionales intervinientes las situaciones y/o emociones vivenciadas
como negativas, interfieren considerablemente sobre el bienestar general, ocasionando muchas veces
abulia, apatia y desmotivacion no solo para involucrarse en actividades de su interés, sino también
para interactuar y sostener comportamientos adaptativos en los diferentes contextos de participacion.
Considerando los items evaluados dentro de la dimension, los mismos hacen referencia a como se
muestra 0 manifiesta sentirse la persona a nivel emocional, sin embargo no mencionan si esto es algo
circunstancial o permanente en las conductas y actitudes de la persona, ni hacen referencia a factores
que promuevan la sensacion de bienestar o intranquilidad. Por ello se considera como relevante para

el presente estudio los comentarios o acotaciones de referentes de las personas con discapacidad.
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% Bienestar Material: ocupa el sexto lugar en orden descendente (mayor a menor indice de

calidad de vida)
Las cuestiones econdmicas, el manejo del dinero y la accesibilidad o disponibilidad de recursos para
alcanzar las necesidades basicas, muchas veces, se encuentra fuera de la Orbita de manejo de las
Personas con Discapacidad. De los casos sujetos a la muestra, solo algunos de ellos logran
comprender e involucrarse en cuestiones relacionadas al area.

R/

+ Desarrollo Personal: ocupa el 7mo. lugar en orden descendente

De las ocho dimensiones consideradas en la aplicacion de la Escala FUMAT, en orden descendente,
la dimension de desarrollo personal ocupa un séptimo lugar, en relacién al resto de las dimensiones
consideradas. Esto puede estar relacionado a:

a) Nivel de funcionalidad residual

b) Nivel de dependencia (edad, aparicion de enfermedades y/ complicaciones de acuerdo
a edad y estilo de vida)

c) Sobreproteccion

d) Desconocimiento desde la red de apoyo sobre la necesidad de mas y mejores sistemas
de apoyo

Los indicadores considerados en la dimension hacen referencia a cuestiones relacionadas
puntualmente con la funcién cognitiva como ser razonamiento, pensamiento, etc., esto puede estar
condicionado en cierta medida por la presencia de una discapacidad intelectual, como asi también
por factores relacionados a la historia personal de cada uno, su nivel de instruccién educativa, de
inclusion social y la posibilidad de tomar decisiones o asumir roles activos a lo largo de su vida.
Debido a que la muestra estd enfocada en personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento no se puede no apreciar la historia de vida (experiencias, oportunidades,

limitaciones) de cada uno.

% Autodeterminacion: ocupa el octavo lugar en orden descendente.

Considerando la edad de las Personas que conforman la muestra se puede suponer que siguiendo
paradigmas antiguos en Discapacidad posiblemente a lo largo de su vida no han tenido la

oportunidad de desarrollar y utilizar su autodeterminacion.
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La bibliografia de referencia del presente trabajo remarca en todo momento la necesidad de
envejecer con calidad, y de como la calidad va de la mano de factores personales pero
fundamentalmente de redes de apoyo y entornos favorables para la persona con discapacidad. Esto
contrapone las teorias antiguas sobre el abordaje de la discapacidad, donde el enfoque médico
rehabilitador dividia a la persona en diversas partes u 6rganos otorgandole a cada una, una estrategia
de intervencion diferenciada.

En la actualidad la persona es considerada un todo, un organismo integro en constante relacién con
el entorno, el cual impacta y modifica de una u otra manera a la persona.

Por ello, a través del andlisis de cada una de las dimensiones se puede ver que la valoracion obtenida
refuerza las teorias actuales en relacién al abordaje de las personas con discapacidad, y se condice
con lo referido a las personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento,
considerando a las mismas como un colectivo emergente actual.

Si consideramos la edad de las personas que conforman la muestra no puede no apreciarse que los
paradigmas que rigieron las intervenciones durante su vida no son los que existen en la actualidad,
razén por la cual se obtienen resultados bajos (con respecto a las otras dimensiones) en relacion a

indicadores tales como Desarrollo Personal y Autodeterminacion.

Como se menciona al inicio del presente trabajo la finalidad de indagar sobre la Calidad de Vida de
las Personas con Discapacidad Intelectual se relaciona directamente con el incremento en nimero de
dicha poblacion y la necesidad de generar opciones de intervencion acordes a sus necesidades, por lo
cual a partir de los datos obtenidos se pueden generar estrategias y acciones que contribuyan a
mejorar y/o mantener la Calidad de Vida de la persona, su entorno proximo y la planificacion de
servicios.

De acuerdo al analisis de los datos todas las dimensiones cobran relevancia a la hora de planificar
servicios, algunas de ellas con mayor orientacion hacia la persona, su desarrollo, autonomia y
bienestar y otras orientadas hacia las redes de apoyo como facilitadores o inhibidores de la calidad de

vida de la persona( Derechos, Bienestar Material, Inclusion Social).
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A modo de sintesis de puede concluir que:

« Laimplementacion de la Escala FUMAT permite la evaluacion asertiva de la calidad de vida
de la persona con discapacidad, considerando a la misma segun los paradigmas actuales en
relacion al abordaje de las personas con discapacidad.

e A partir de la valoracion obtenida se pueden visualizar las dimensiones que requieren
intervenciones puntuales para incrementar la calidad de vida como aquellas que deben estar
contempladas para mantener el nivel de funcionalidad de las personas, a la hora de utilizar los
datos para el disefio de servicios orientados a ésta poblacion.

o Las 8 dimensiones cobran relevancia debido a que la discapacidad estd dada por la
interaccion de la persona con su entorno y en los indicadores que se tienen en cuenta dentro
de cada dimension aparecen no solo cuestiones personales sino de inclusion e interaccién

social.

A partir del andlisis y la elaboracion de conclusiones se sugiere la promocion de futuros estudios
comparativos en relacion al presente trabajo, a fin de evaluar la evolucion en la calidad de vida de las
personas consideradas en la muestra; tomando a su vez factores subjetivos y de observacion directa,
otorgandoles a los mismos un calificacion relevante, a fin de que los datos obtenidos se constituyan
como una herramienta eficaz para la planificacion de servicios.

Por otro lado, a partir del incremento en la expectativa de vida y la calidad de vida manifiesta a
través del presente trabajo se puede suponer que la edad de las personas con discapacidad en proceso
de envejecimiento ira en aumento, por lo cual se plantea como necesario continuar indagando y
actualizando de manera frecuente la valoracion de la calidad de vida, la bibliografia relacionada a la

temaética y la calidad de los servicios que se brindan.

“Mejorar la Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad es un desafio pero también un

compromiso de todos”
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8. Anexos
8.1. Anexol
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ESCALA FUMAT

NOMDIE: ...t e } ,,

Fecha de aplicacion ...... [l
Apellido:. ..o

Fecha de nacimiento ..../...../......
Sexo: Varén........... Muyjer.............

Edad cronolégica..................
D o2 0

Marcar la opcién que mejor describa a la persona, no dejar ninguna opcién en blanco.

BIENESTAR EMOCIONAL Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
1.- En general, se muestra satisfecho con su vida 4 3 2 1
presente
2. Manifiesta sentirse indtil 1 2 3 4
3. Se muestra intranquilo 0 nervioso 1 2 3 4
4. Se muestra satisfecho consigo mismo 4 3 2 1
5. Tiene problemas de comportamiento 1 2 3 4
6. Se muestra satisfecho con los servicios y los 4 3 2 1
apoyos que recibe
7. Manifiesta sentirse triste o deprimido 1 2 3 4
8. Muestra sentimientos de incapacidad e 1 2 3 4
inseguridad
Puntuacion directa TOTAL
RELACIONES INTERPERSONALES Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente veces nunca
9.- Realiza actividades que le gustan con otras 4 3 2 1
personas
10.- Mantiene una buena relacién con los 4 3 2 1
profesionales del servicio al que acude
11. Mantiene una buena relacién con sus 4 3 2 1
compafieros del servicio al que acude
12.- Carece de familiares cercanos 1 2 3 4
13.- Valora negativamente sus relaciones de 1 2 3 4
amistad
14.- Manifiesta sentirse querido por las personas 4 3 2 1
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importantes para él.
Puntuacion directa TOTAL
BIENESTAR MATERIAL Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente veces nunca
15.- El lugar donde vive es confortable 4 3 2 1
16.- Manifiesta no estar satisfecho con su 1 2 3 4
jubilacion (o situacion laboral actual)
17.- se queja de su salario (o0 pension) 1 2 3 4
18.- El lugar donde vive tiene barreras 1 2 3 4
arquitectonicas que impiden o dificultan alguna
de sus actividades
19.- El servicio al que acude tiene barrearas 1 2 3 4
arquitectonicas que impiden o dificultan alguna
de sus actividades
20.- Dispone de las cosas materiales que necesita 4 3 2 1
21.- El lugar donde vive necesita reformas para 1 2 3 4
adaptarse a sus necesidades
Puntuacion directa TOTAL
DESARROLLO PERSONAL Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
22.- Puede leer informacion basica para la vida 4 3 2 1
cotidiana (carteles, periddico, etc)
23.- Muestra dificultad para resolver con eficacia 1 2 3 4
los problemas que se le plantean
24.- Tiene dificultades para expresar informacion 1 2 3 4
25.- En el servicio al que acude le proporcionan 4 3 2 1
informacion sobre cuestiones que le interesan
26.- Muestra dificultades para manejar conceptos 1 2 3 4
matematicos bésicos, Utiles para la vida cotidiana
(sumar, restar, etc)
27.- Tiene dificultades para comprender la 1 2 3 4
informacion que recibe
28.- Es responsable de la toma de su medicacion 4 3 2 1
29.- Muestra escasa flexibilidad mental 1 2 3 4
Puntuacion directa TOTAL
BIENESTAR FISICO Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
30.- Tiene problemas de movilidad 1 2 3 4
31.- Tiene problemas de continencia 1 2 3 4
32.- Tiene dificultades para seguir una 1 2 3 4
conversacion porque oye mal
33.- Su estado de salud le permite salir a la calle 4 3 2 1
34.- Tiene problemas para recordar informacion 1 2 3 4
importante para la vida cotidiana (caras
familiares, nombres, etc)
35.- Tiene dificultades de vision que le impiden 1 2 3 4
realizar sus tareas habituales
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Puntuacién directa TOTAL |

AUTODETERMINACION Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
36.- Hace planes para su futuro 4 3 2 1
37.- Muestra dificultades para manejar el dinero 1 2 3 4
de forma auténoma (cheques, alquiler, facturas, ir
al banco, etc)
38.- Otras personas organizan su vida 1 2 3 4
39.- Elige como pasar su tiempo libre 4 3 2 1
40.- Ha elegido el lugar donde vive actualmente 4 3 2 1
41.- Su familia respeta sus decisiones 4 3 2 1
42.- Toma decisiones sobre cuestiones cotidianas 4 3 2 1
43.- Otras personas toman las decisiones que son 1 2 3 4
importantes para su vida
Puntuacion directa TOTAL
INCLUSION SOCIAL Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
44.- Participa en diversas actividades de ocio que 4 3 2 1
le interesan
45.- Esta excluido en su comunidad 1 2 3 4
46.- En el servicio al que acude, tiene dificultad 1 2 3 4
para encontrar apoyos cuando los necesita
47.- Tiene amigos que le apoyan cuando lo 4 3 2 1
necesita
48.- Tiene dificultades para relacionarse con otras 1 2 3 4
personas del centro al que acude
49.- Estéa integrado con los comparieros del 4 3 2 1
servicio al que acude
50.- Participa en forma voluntaria en algun 4 3 2 1
programa o actividad del servicio al que acude
51.- Su red de apoyos no satisface sus 1 2 3 4
necesidades
52.- Tiene dificultades para participar en su 1 2 3 4
comunidad
Puntuacion directa TOTAL
DERECHOS Siempre o casi | Frecuente Algunas Nunca o casi
siempre mente Veces nunca
53.- En el servicio al que acude se respetan y 4 3 2 1
defienden sus derechos
54.- Recibe informacion adecuada y suficiente 4 3 2 1
sobre los tratamientos e intervenciones que recibe
55.- Muestra dificultad para defender sus 1 2 3 4
derechos cuando no son respetados
56.- Cuenta con asistencia legar y/o acceso a 4 3 2 1
servicios de asesoria legal
57.- Disfruta de todos sus derechos legarles 4 3 2 1
(ciudadania, voto, procesos leg--les, etc)

Puntuacién directa TOTAL
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RESUMEN

1.- Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2.- Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles
3.- Introducir el indice de Calidad de vida

Dimensiones de calidad de vida Puntuacion directa Puntuaciones Percentiles de las
total estandar dimensiones

Bienestar emocional

Relaciones interpersonales

Bienestar material

Desarrollo personal

Bienestar fisico

Autodeterminacion

Inclusion social

Derechos

Puntuacion Estndar total (suma)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA (Puntuacién estdndar compuesta)

Percentiles del indice de calidad de vida

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

PERCENTIL | BE RI BM DP BF AU IS DR INDICE DE | PERCENTIL
CDV

99 16-20 | 16-20 16-20 16-20 | 16-20 16-20 | 16-20 | 16-20 99
95 15 15 15 15 15 15 15 15 +122 95
90 14 14 14 14 14 14 14 14 118-122 90
85 13 13 13 13 13 13 13 13 115-117 85
80 112-114 80
75 12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
70 107-109 70
65 11 11 11 11 11 11 11 11 105-106 65
60 103-104 60
55 102 55
50 10 10 10 10 10 10 10 10 99-101 50
45 98 45
40 95-97 40
35 9 9 9 9 9 9 9 9 94 35
30 92-93 30
25 8 8 8 8 8 8 8 8 90-91 25
20 87-89 20
15 7 7 7 7 7 7 7 7 83-86 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 78-82 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 71-77 5
1 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 -71 1
Anexo |1

SERVICIO DE CENTRO DE DIA
Conceptualizacion segun normativa vigente
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Esta ley, en su articulo primero, instituye un “sistema de prestaciones basicas de atencion integral a
favor de las personas con discapacidad, contemplando acciones de prevencion, asistencia, promocion
y proteccion, con el objeto de brindarles una cobertura integral a sus necesidades y requerimientos”.
Dentro de las prestaciones basicas se incluyen prestaciones preventivas, de rehabilitacion,
terapéutico-educativas, educativas y asistenciales. Las prestaciones que correspondan y sean
inherentes a la discapacidad se brindan al 100%.

Estas prestaciones son canalizadas por la oferta privada en instituciones que han sido evaluadas,
acreditadas e inscriptas en Registro Nacional de Prestadores. No obstante, la mayoria de las
prestaciones basicas contempladas en el Sistema Unico se encuentran también en la oferta publica,
aunque no en la cantidad y variedad necesaria para abastecer los distintos requerimientos de la
poblacion.

Centro de dia: Es el servicio que se brinda al nifio, joven, adulto con discapacidad severa o profunda
con el objeto de posibilitar el mas adecuado desempefio en su vida cotidiana, mediante la
implementacion de actividades tendientes a alcanzar el maximo desarrollo posible de sus
potencialidades.

La determinacion de discapacidad severa o profunda de los beneficiarios debe tener en cuenta el
diagnostico funcional de los mismos, lo que implica la consideracion de su desempefio en forma
integral. Es decir, evaluando las aptitudes, intereses y posibilidades de la persona con discapacidad
desde una perspectiva bio-psico-social.

A través de las actividades que se desarrollan se procura alcanzar los siguientes objetivos:

* Lograr la maxima independencia personal

* Adquirir habitos sociales tendientes a la integracion social

* Integrarse adecuadamente al medio familiar de pertenencia

* Evita el aislamiento en el seno familiar o institucional

* Desarrollar actividades ocupacionales previamente seleccionadas y organizadas de acuerdo a las
posibilidades de los concurrentes.

* Apoyar y orientar a la familia

* Implementar actividades tendientes a logra la participacion de los concurrentes en programas de
accion comunitaria, acordes con sus posibilidades

* Mantener las conductas de autovalimiento adquiridas que se pueden perder por desuso o cambios
funcionales

El centro de dia procura, fundamentalmente, brindar contencién a personas que por el nivel severo o
profundo de su discapacidad no estén en condiciones de beneficiarse de programas de educacion y/o
rehabilitacién y trata en todos los casos de estimular intereses y desarrollar aptitudes en los
beneficiarios para alcanzar en cada caso el mayor nivel de desarrollo posible.

El tipo de discapacidad puede ser mental, motriz, sensorial o visceral, pero en todos los casos el
nivel de las misma debe ser severo o profundo o puede tratarse también de personas
multidiscapacitadas.

Beneficiarios:

Nifos, jovenes y adultos con discapacidad severa o profunda imposibilitados de acceder a la
escolaridad, capacitacion y/o ubicacion laboral protegida.
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La edad minima de ingreso a este tipo de servicios sera a los 16 afios, por cuanto en las etapas
anteriores deberan en todos los casos procurar su atencion en servicios de Estimulacion Temprana,
sistema educativo o Centros Educativos terapéutico

Pautas de ingreso y egreso:

- Ingreso: preferentemente a partir de los 14 afos. En etapas anteriores se procurara en
todos los casos su atencion en servicios de Estimulacion Temprana, sistema educativo
o Centros Educativos Terapéuticos. En caso de producirse un ingreso antes de los 14
afios debe justificarse el mismo.

- Egreso: Las causas de egreso de un concurrente pueden ser de diferente tipo, tal
como:

o Alcanzar niveles de desarrollo que le permitan acceder a servicios educativos y/o laborales
mas adecuados a su nueva situacion.
» Haber alcanzado los objetivos del plan de tratamiento propuesto por el centro de dia.

« Modificacion de sus condiciones psico-fisicas de forma tal que sea imposible su permanencia
en un centro de dia, y requiera para su atencion otro tipo de servicio especializado.

e Cambios en su situacién socio-familiar que imposibiliten su permanencia (enfermedad y/o
fallecimiento de los padres, mudanzas, situaciones econdémicas criticas del grupo familiar, y
en general todas aquellas causas que derivan en la internacion de la persona discapacitada).

Tipo de prestacion:

Atencion en grupos organizados a partir de criterios de edad, condiciones psicofisicas de los
integrantes y actividades a realizar.

Modalidad: ambulatoria.

La atencién individual también deberé ser contemplada en cada caso en particular para la atencién de
ciertos aspectos especificos.

Cantidad de personas con discapacidad por grupo: hasta 10 personas.

Equipo Técnico Profesional:

El Centro de Dia debera contar con un equipo Técnico Profesional basico, para una poblacion de
aproximadamente 30 concurrentes:

Equipo Basico:

a. 1 Director
b. 1 Terapista Ocupacional
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1 Médico

1 Psicologo

1 Asistente Social

Orientadores (1 hasta 10 concurrentes)

Auxiliares de Orientadores (preferentemente 1 por turno)

Q@ oaoe

Profesionales segun discapacidad:

h. 1 Kinesiélogo o Psicomotricista
i. 1 Musicoterapeuta.
j. 1 Fonoaudiologo
k. Otros profesionales con incumbencias y reconocidas oficialmente
El director y profesionales y técnicos mencionados en b), ¢), d), e), f) y g) son de participacion basica

y los sefialados en h), i) y j) deberan encontrarse en los diferentes servicios de acuerdo con la
patologia que se traten y el perfil que desarrolle el centro.

La concurrencia del Director, Orientadores y Auxiliares de Orientadores al Centro de Dia debera ser
permanente, no asi la del resto de los profesionales que puede alternarse de acuerdo con los
requerimientos de la programacion.

El perfil técnico profesional del Director, Orientadores y Auxiliares de Orientadores del Centro de
Dia sera el siguiente:

* Podran desempefiarse como Directores, profesionales y/o docentes especializado con incumbencia
en los aspectos asistenciales, terapéuticos y educativos

* Podran cumplir el rol de auxiliares de orientadores, profesionales, técnicos especializados con
incumbencia en loo aspectos asistenciales, terapéuticos y educativos

* Podran cumplir el rol de auxiliares de orientadores, profesionales, técnicos especializados y/o
docentes con incumbencia en los aspectos asistenciales, Terapéuticos y/o educativos asi como
estudiantes de carrera afin o auxiliares de enfermeria.

Servicios

El Centro de Dia debera disponer para la atencion de sus concurrentes lo siguiente:

o Atencion médica: actualizacion de diagndésticos, prondsticos y tratamientos. Prescripcion y/o
control de medicamentos y estudios especificos. Derivacion y coordinacion con otros
servicios médicos especializados donde recibe atencion el concurrente.

e Apoyo familiar y/o individual: se desarrollaran acciones tendientes a fortalecer los vinculos
con el grupo familiar del concurrente y desarrollar otros nuevos con otros integrantes del
medio donde se desenvuelve

Actividades.
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o Actividades de integracion: desarrollo de actividades integradas en el Centro de Dia, la
familia y la comunidad, de acuerdo con las posibilidades de los concurrentes. Se procurara la
utilizacion de recursos comunitarios, promoviendo la realizacion de paseos a pie, 0 en
transportes publicos o privados, festejos y juegos socializadores, participacion en
espectaculos publicos, etc., teniendo en cuenta en todos los casos las caracteristicas y
posibilidades de la poblacidn concurrente.

« Actividades de la vida diaria: se contemplara todo lo relativo a la adquisicion y
mantenimiento de habitos de higiene, alimentacion, vestido, hogar, etc.

o Actividades laborales no productivas: Desarrollo de diferente tipo de actividades de acuerdo
con las aptitudes e intereses de los concurrentes, procurando alcanzar el mayor grado de
autorrealizacion posible (trabajo con ceramica, papel, carton, mimbre, telas, etc.)

o Actividades de Expresion Corporal 0 Educacion Fisica: se desarrollaran actividades de tipo
recreativo, con juegos de iniciacion a nivel individual o grupal que permitan alcanzar el nivel
mas amplio posible de comunicacion y expresion.

o Otras Actividades se implementaran actividades individuales y grupales tendientes a
establecer un canal de comunicacidn, integracion, expresion, etc que quedaran a criterio de
equipo profesional teniendo en cuenta el perfil poblacional de cada servicio.

Frecuencia de atencion:

Por las caracteristicas del servicio que se ofrece el mismo debera funcionar de lunes a viernes en
doble turno (mafiana y tarde).

No obstante por razones de caracter regional o local podran existir centros de Dia que funcionen en
un solo turno (mafiana o tarde).

Las actividades se desarrollaran durante todo el afio, pudiéndose interrumpir por vacaciones en
aquellos casos que la situacion socio — familiar de los concurrentes asi lo permita.

En los Centros de Dia de jornada completa podra haber comedor para los concurrentes que no
puedan almorzar en su domicilio, pero podra no existir el mismo en aquellas zonas del pais donde se
puede y se acostumbra el almuerzo familiar.
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