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PRESENTACION

A PARTICIPACION SOCIAL Y LA INCLUSION LABORAL son fundamentales para el de-

sarrollo de las personas con discapacidad, para su inclusion en la comunidad

y el desarrollo de una vida independiente, es decir, para conseguir una mayor
calidad de vida. Sin embargo, a pesar de que la mejora de la empleabilidad impulsada
desde las politicas publicas incide en la mejora de su calidad de vida, el acceso al mun-
do laboral sigue implicando un importante escollo para las personas con discapacidad.
Porello, J. A. Aguado y S. Marin en “La inclusién laboral de las personas con discapa-
cidad desde la administracién puablica responsable en la Comunidad Valenciana” ana-
lizan, de manera descriptiva, el papel que las administraciones ptblicas autonémicas
deben desempeiiar y estin desempefiando con el fin de fomentar la responsabilidad
social de las empresas y la gestion de la diversidad como instrumentos para la inclu-
si6n laboral de las personas con discapacidad.

Las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo no solo necesitan
planes personales para vivir una vida plena y de calidad, sino también una planifi-
cacién centrada en los procesos de final de la vida, algo especialmente relevante al
aumentar en los tltimos afios la esperanza de vida de estas personas. Por ello es muy
importante seguir trabajando para dignificar los procesos de final de la vida de este
colectivo. P. Mendizabal y colaboradores desarrollaron un estudio que describen en
el articulo “Percepcién familiar y actuaciones en las situaciones de final de la vida de
personas con discapacidad intelectual”. Con este trabajo pretenden disponer de un
protocolo que pueda servir de referencia para orientar las actuaciones de los profesio-
nales para el apoyo y el acompafiamiento de la persona con discapacidad intelectual y
de sus familias o tutores en esta etapa del final de la vida.

Ya se ha sefialado que la esperanza de vida ha aumentado para las personas con
discapacidad intelectual, por lo que es fundamental hablar del duelo y de la pérdida
en ellas. En el articulo “Anilisis cienciométrico de mayor impacto acerca del duelo
y la pérdida en personas con discapacidad intelectual”, N. Martinez revisa diferentes
estudios e investigaciones que ponen de manifiesto que el proceso de duelo en las per-
sonas con discapacidad intelectual se caracteriza por experiencias similares a las ana-
lizadas en otras personas, aunque también se evidencia la escasez de investigaciones
realizadas y la escasa bibliografia reciente sobre el duelo en personas con discapacidad
intelectual. La autora insiste en la importancia de seguir investigando en este terreno
y de disponer de una herramienta o protocolo de actuacién ante el duelo que ayude a
determinar las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad intelectual para
poder intervenir desarrollando practicas basadas en evidencias.
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PRESENTACION

Estd claro que la mejora de la calidad de vida y el bienestar de las personas con
discapacidad es la principal labor de las organizaciones que les prestan servicios. El
equipo de calidad de vida de la Red Compartir ha desarrollado un estudio longitu-
dinal en el que pretenden analizar la utilidad y la eficacia de la Planificacién centrada
en la persona para conseguir los objetivos personales y evaluar su influencia en la
calidad de vida y satisfaccion de la persona. En el articulo “Resultados personales: una
perspectiva longitudinal de la calidad de vida” R. E. Aja y colaboradores destacan,
por una parte, que la PCP y el planteamiento de objetivos individuales son esenciales
para conseguir resultados personales en personas con necesidades de apoyo extensas
y generalizadas; y destacan, por otra parte, la importancia del trabajo conjunto entre
entidades que gestionan apoyos en clave de calidad de vida.

Considerando la discapacidad intelectual desde un modelo socioecolégico y ba-
sandose en la interaccidn persona-entorno, D. Gonzdlez y colaboradoras plantean el
estudio “La incidencia del apoyo social comunitario en la calidad de vida de personas
con discapacidad” y defienden que realizar investigaciones que relacionen calidad de
vida y apoyo social comunitario rompe con los modelos médicos y/o biolégicos que
perciben a las personas con discapacidad intelectual como dependientes y sin capa-
cidad para participar activamente. Los autores plantean un estudio en el que las per-
sonas con la capacidad modificada son parte activa del proceso de anilisis y, de esta
forma, pueden disefiar planes de intervencion basados en las necesidades percibidas
por ellas mismas. Asi mismo, destacan la importancia de promover practicas basadas
en la evidencia que contribuyan al bienestar general de la persona.
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VALENCIANA

The Labor Inclusion of People with Disability
from the Responsible Public Administration
in the Valencian Community

Juli Antoni Acuapo HERNANDEZ

Universitat de Valencia. Facultat de Ciéncies Socials.
Departament de Sociologia i Antropologia Social
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Susana MARIN TRAURA
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Recepcidn: 6 de febrero de 2020
Aceptacién definitiva: 11 de junio de 2020

ResuMmEN: En la presente coyuntura socioeconémica, la posibilidad de inclusién a
través del empleo de las personas con discapacidad es importante no solo por las posibi-
lidades de autonomia econdmica, sino también por las oportunidades de socializacién.
Sobre esta base, y considerando que las empresas socialmente responsables asumen la
inclusién de estas personas en sus plantillas como una posibilidad de crecimiento y de
diferenciacidn, en el texto se analiza, de manera descriptiva, el papel que las administra-
ciones publicas (AA. PP.) autonémicas, con competencias en la materia, pueden, deben
y estdn haciendo para fomentar la responsabilidad social corporativa (RSC) y la gestidn
de la inclusién laboral de las personas con discapacidad. A partir de la discusion teérica
y de la revisién de las politicas desarrolladas, se pretende dar respuesta a las siguientes
cuestiones de fondo: ;Cémo se estd atendiendo la pluralidad en las empresas desde las
administraciones publicas? ;Son la RSC y la gestién de las personas con discapacidad
modas pasajeras o por el contrario pueden resultar un instrumento vélido de inclusién
de estas personas dentro de los espacios de trabajo? Llegando a la conclusién de que esto

solo serd posible desde una RSC estratégica e integradora.
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LA INCLUSION LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DESDE LA ADMINISTRACION PUBLICA
RESPONSABLE EN LA COMUNIDAD VALENCIANA
JULI ANTONI AGUADO HERNANDEZ Y SUSANA MARIN TRAURA

ParaBras cLAVE: discapacidad; empleo; insercidn; inclusién; responsabilidad social
corporativa.

ABsTRACT: At the present socio-economic juncture, the possibility of inclusion
through the employment of people with disability is important not only because of the
p0351b1l1t1es of economic autonomy, but also because of the opportunities for sociali-
zation. On this basis and considering that socially responsible companies take on the
inclusion of these people in their workforce as a possibility of growth and differentia-
tion, in the text is analyzed, in a descriptive way, the role that the autonomous Public
Administrations (AA. PP.), with competences in the area, can, should and are doing to
promote Corporate Social Responsibility (CSR) and management for the labor inclu-
sion of people with disability. Based on the theoretical discussion and the review of the
policies developed, is to provide replies to the following substantive questions: How is
diversity being addressed in companies by public administrations? Are CSR and people
with disability management fads or, on the contrary, can they be a valid instrument for
the inclusion of these people within work spaces? Concluding that this will only be
possible from a strategic and inclusive CSR.

KEeY worbs: disability; employment; insertion; inclusion; corporate social responsibility.

Todos los espafioles tienen el deber de trabajar y el de-
recho al trabajo, a la libre eleccién de profesién u oficio, a la
promocién a través del trabajo y a una remuneracién sufi-
ciente para satisfacer sus necesidades y las de su familia.

Articulo 35 de la Constitucién espafiola (1978)

1. Introduccién

N LAS COMPLEJAS SOCIEDADES ACTUALES las diferencias en las caracteristicas
personales, culturales y sociales estin dejando de ser la excepcidn para con-
vertirse en la norma. El reconocimiento pleno de derechos, como es el caso,
por ejemplo, de las distintas minorias o de las personas con discapacidad, conduce a
comunidades cada vez més diversas. Las empresas, que forman parte del tejido econé-
mico y social de estas sociedades, deben adaptarse a este nuevo entorno heterogéneo.
Este es un importante reto, pero también una oportunidad evidente para el desarrollo
sostenible de los negocios.
La “discapacidad” incluye a aproximadamente un 10 % de la poblacién' y ha
sido delimitada tanto por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como por

! Segtin la base de datos del Imserso, a 31 de diciembre de 2016, el 9,8 % de la poblacién espafiola
(4.563.749 personas de un total de 46.557.008) podria incluirse en este colectivo [http://www.ceapat.es/
InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/bdepcd_2016.pdf], un porcentaje similar al de la pobla-
cién mundial (OIT, 2014; Raufflet e al., 2012).

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
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JULI ANTONI AGUADO HERNANDEZ Y SUSANA MARIN TRAURA

la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y su inclusion social
(LGDPD)%. No obstante, la literatura recoge también otro concepto que surge del
propio colectivo: “diversidad funcional” (Palacios y Romaiiach, 2006). Esta propues-
ta intenta eliminar la concepcidn dualista entre personas discapacitadas vs. no disca-
pacitadas (Patston, 2007). Las concibe como un continuo de funcionalidad, lo que
disminuye la estigmatizacién y promueve una visién de valia e igualdad para cada
persona que es diversa funcionalmente (Roosen, 2009). Desde esta perspectiva, se
considera una diferencia con valor y no una carga, preservando su dignidad frente a la
discriminacion (Palacios y Romaiach, 2006).

El presente texto expone la base tedrica y las primeras indagaciones de un trabajo
de investigacion en curso desarrollado desde los Departamentos de Sociologia y An-
tropologia Social y de Teoria de la Educacién de la Universitat de Valencia. Tenien-
do en cuenta que las personas con discapacidad buscan la insercidn laboral por las
posibilidades de autodeterminacién que les brinda, asi como por las oportunidades
de mejora en su calidad de vida social, profesional y personal y su bienestar general,
se considera oportuno exponer el papel que las administraciones publicas autoné-
micas, con competencias en la materia, pueden, deben y estin desempefniando con el
fin de fomentar la responsabilidad social de las empresas y la inclusién laboral de las
personas con discapacidad.

1.1. Objetivo y metodologia

El marco teérico y el andlisis de las politicas desarrolladas por la administracién
autondémica sobre la insercién laboral de las personas con discapacidad intenta res-
ponder a las siguientes cuestiones: ; Como se estd atendiendo la pluralidad en las em-
presas desde las administraciones publicas? ¢ Son la responsabilidad social corporativa
y la gestion de las personas con discapacidad simples modas pasajeras o por el con-
trario pueden resultar un instrumento vilido de inclusion de estas personas en los
espacios de trabajo?

Atendiendo a este objetivo, se desarrolla un andlisis fundamentalmente descrip-
tivo, mediante una metodologia cualitativa basada en la técnica de recopilacion do-
cumental (Ruiz e Ispzua, 1989; Valles, 1997), acudiendo a las diferentes fuentes del
Servicio Valenciano de Empleo y Formacién Autonémico (SERVEF, actualmente
LABORA), con competencias en la materia. Este material incluye catdlogos de
servicios, memorias de actividades y planes estrateglcos de los ultimos diez afios.
Este estudio de las experlenc1as de atencion a la gestion en materia de empleo me-
diante el andlisis sistemdtico de estos materiales ha permitido adquirir conocimiento:

2 Segin la OMS, las “deficiencias” son las limitaciones de las actividades y las restricciones en la

participacion. Es la interaccion entre los individuos con un problema de salud y factores personales y am-
bientales (Aguilar y Yusta, 2017). Asimismo, en el art. 4.1, del RDL 1/2013, de 29 de noviembre, por el que
se aprueba la LGDPD, estas personas se definen como aquellas que presentan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, previsiblemente permanentes, que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demds.
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a) sobre quienes producen los documentos y su motivacién —la propia administracién
(planes estratégicos)—; b) sobre el planteamiento de una administracién enfocada al
empleo y la formacién —medidas concretas en dlscapamdad en las empresas y el resto
de organizaciones, recursos destinados (catilogos de servicios, memorias de activida-
des)—; y ¢) sobre las condiciones sociales en las que se producen, su contexto, externo
al propio contenido —necesidad de la incorporacién de la responsabilidad social cor-
porativa y la inclusién de las personas con discapacidad, retos planteados por y para
la transformacién del mercado laboral-.

2. La discapacidad, la calidad de vida y la inclusién laboral

El cambio desde una economia industrial hacia otra del conocimiento implica que,
para ser competitivas, las empresas deben atraer, retener y desarrollar el talento de
las personas creativas (Drucker, 1999); las tres T: tecnologfa, talento y tolerancia. Por
otra parte, Batt y Valcour (2003) advierten que gestionar la inclusién de las personas
con discapacidad como estrategia de negocio 51gn1ﬁca convertirla en uno de los ci-
mientos de la responsabilidad de las organizaciones.

Entendiendo por tal los perfiles —visibles o no visibles— que diferencian a las per-
sonas que tienen un 1mpacto enel comportamlento grupal (IEGD, 2019), la evolucién
del pensamiento corporativo sobre la misma es sintetizada por Thomas y Ely (1996)
en los siguientes paradigmas: 1. Discriminacién y Justicia; 2. Acceso y Legitimidad;
3. Aprendizaje y Eficacia. Esta dltima concepcién implica una fuerza laboral plural en
un mercado laboral heterogéneo, involucrando, asimismo, a las organizaciones en un
continuo proceso de aprendizaje.

Por otro lado, en las dltimas décadas ha aparecido uno nuevo: el de “inclusiéon”.
Desde una perspectiva posestructurahsta, segiin Diaz (2005), se trata de una actitud,
un sistema de valores y creencias y no solo una accién o un conjunto de ellas. Implica
reconocer unos ejercicios de poder, unos lenguajes y unas relaciones por deconstruir
y reorientar. Exige ofrecer una propuesta de actuacién que impida la transformaciéon
de las diferencias en marginacion.

De igual forma, los aspectos fundamentales que conciernen a las personas con
discapacidad estin muy presentes actualmente en el impulso de fines comunes como
los Objetivos de Desarrollo Sostenible 2030°.

En el caso de las personas con discapacidad, para su pleno desarrollo existen cier-
tas bases fundamentales entre las que destaca el derecho a trabajar en igualdad de con-
diciones con los demds (Forcada, 2015; Dalmau et al., 2015; Lukas et al., 2016), tal y
como reconoce la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad®.

> En su introduccién y en los ODS: 4, educacién; 8, empleo; 10, reduccién de las desigualdades; 11,

inclusividad de las ciudades y accesibilidad del transporte, y 17, seguimiento de la Agenda.

+ Convencién (Nueva York, 13/12/2006), ratificada por Espafia (BOE n.° 96, 21/04/2008), que in-
cluye “el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o acep-
tado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con
discapacidad”.
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Desde el enfoque de capac1dades de Sen (2002), los seres humanos no solo persi-
guen el bienestar, sino también “objetivos de agencia” més amphos, fijando metas al
respecto y esforzdndose por alcanzarlos. La calidad de vida tiene que ver con las cosas
que pueden realmente “hacer” o “ser”, los “funcionamientos” y sus “capacidades”,
las oportunidades para elegir y poder elegir llevar una u otra clase de vida.

En concreto, la OMS define la “calidad de vida” como un constructo complejo
que recoge aspectos como la salud fisica de la persona, su estado psicoldgico, el nivel
de independencia, las relaciones sociales o las creencias personales (Whoqol Group,
1995).

Asimismo, diferentes autores como Cummins (1997) y Felce y Perry (1995) pro-
ponen dominios y subdominios de la misma. Igualmente, segtin Claes et al. (2012),
para alcanzar niveles saludables de calidad de vida las personas con discapacidad
deben poder disfrutar de independencia personal, participacién social y bienestar
general.

Para Schalock y Verdugo (2007) esta consiste en un estado de bienestar personal
que es multidimensional: con propiedades universales y conectadas a la cultura; con
componentes objetivos y subjetivos, e influido tanto por caracteristicas personales
como por factores ambientales. A partir de este modelo, los autores identifican ocho
dimensiones esenciales de calidad de vida importantes para todas las personas: bien-
estar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersonales, desa-
rrollo personal, autodeterminacién, inclusién social y derechos (Lukas ez al., 2016;
Morién et al., 2019).

Por otra parte, la “insercién laboral” puede entenderse, en general, como el pro-
ceso o transiciéon de incluir a las personas con la edad correspondiente en el siste-
ma ordinario de trabajo (Sdnchez er al., 2016). Siguiendo los modelos de Schalock
y Verdugo (2007) y de Claes et al. (2012), la generacién de oportunidades laborales
permite a las personas con discapacidad mejorar su calidad de vida social, profesmnal
y personal y, por lo tanto, su autodeterminacidn, su bienestar general y su constitu-
cién como ciudadania con plenos derechos. Por consiguiente, también enriquece los
resultados personales, la promocién del beneficio que cada persona puede aportar a
la comunidad desde el ejercicio de un rol social valorado (Tamarit, 2015; Lukas ez al.,
2016; Gonzalez, 2019).

En este sentido, la participacién social y la inclusion laboral son fundamentales para
el desarrollo de las personas con discapacidad, para su inclusién en la comunidad y el
desarrollo de una vida independiente (Thomas y Ely, 1996; Izuzquiza y Rodriguez,
2016; Vived y Delgado, 2016); en definitiva, para conseguir una mayor calidad de vida.

Sin embargo, pese a su impacto en todas estas dimensiones de la calidad de vida,
el acceso al mundo laboral sigue implicando un importante escollo para personas
con discapacidad (Mercado et al., 2016; Génzalez, 2019). En efecto, si hace una
década’ solo trabajaban un 24 % de estas personas mayores de 16 afios frente al
65,3 % de la poblacién en general (Castillo y Suso, 2012, p. 5), la situacién no ha
variado mucho en la actualidad. El anélisis de Aguilar y Yusta (2017) sobre la tasa

5 Datos de la EPA del INE de 2008.
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de actividad del afio 2015 muestra una importante diferencia entre las tasas de las
personas con y sin discapacidad (en las mujeres esta diferencia es de un 40 % y en
los hombres de un 50 %). Asimismo, segtin el SERVEF¢ (2016, p. 20), de 2009 a
2014 el contingente de personas activas de este colectivo en la Comunitat Valencia-
na asciende de 32.400 a 60.600, y su niimero de personas desempleadas registradas
aumenta de 9.238 en 2009 a 17.448 en 2015. Esta pauta se repite en los/as jévenes
(Dalmau et al., 2015; Fund. Adecco, 2018).

Esta diferencia podria atribuirse, entre otras cosas, a las actitudes de los emplea-
dores (Raufflet er al., 2012); a la sobreproteccién familiar; al desconocimiento y la
falta de recursos para la bisqueda de empleo (Fund. Adecco, 2018); al menor nimero
de puestos de trabajo existentes, o al efecto renta que provoca la disminucién de la
participacion en el mercado de trabajo al tener reconocida una pensién (Rubio, 2006).

Esta realidad de “exclusiéon” (Mercado et al., 2016) es reconocida por diferentes or-
ganismos internacionales’ y se refleja en fuentes estadisticas como el Eurobarémetro®.

Precisamente por todo ello, para aportar propuestas de actuacién que impidan la
transformacion de las diferencias en marginacién (Diaz, 2005), es necesario disefiar
mecanismos y herramientas para atender las especiales necesidades y facilitar el acceso
al empleo, la participacién social y la vida auténoma de las personas con discapacidad
(Mercado et al., 2016; Vived y Delgado, 2016).

3. La responsabilidad social corporativa y la gestion de la diversidad

En la discusién sobre estos temas puede entreverse la confusién entre la respon-
sabilidad social corporativa y la gestién de la diversidad, dos marcos diferentes, pero
con obvias conex1ones entre si. Por una parte, la “gestién de la diversidad” puede
definirse como una “estrategia corporativa destinada a la creaciéon de un soporte in-
cluyente para los perfiles diversos de las personas, que optimice la eficacia del proceso
empresarial” (Castillo y Suso, 2012, p. 36). También, como un compromiso corpora-
tivo, una estrategia integral basada en la creacion de una poblacién laboral de perfiles
diversos en las organizaciones. Este compromiso de inclusién delimita la capacidad de
una empresa con el fin de integrar a su plantilla para avanzar hacia objetivos comunes
y compartidos (IEGD, 2019).

Por otra parte, una de las definiciones més consensuadas (Carneiro, 2004; Fund.
Alternativas, 2009; Chaves y Monzén, 2018) de la responsabilidad social corporativa
es la del Libro Verde de la Comisién Europea (CCE, 2001), que informa sobre su
caricter voluntario y que entiende por tal:

¢ Datos de la operacién estadistica del INE “El empleo en las personas con discapacidad”: https://

www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736055502& menu=ultiDatos
&idp=1254735976595.

7 Convenio 111 Discriminacion en materia de Empleo y Ocupacion de la ONU (1958), Tratado de
Amsterdam (1997), el Libro verde de la Comision Europea sobre la responsabilidad social (CCE, 2001).

8 Siendo la discapacidad (con un 53 %, en UE27 y un 56 % en Espafia) la tercera causa por la que se
han sentido discriminadas més frecuentemente (Castillo y Suso, 2012, pp. 30-31).
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la integracion voluntaria, por parte de las empresas, de las preocupaciones sociales y
medioambientales en sus operaciones comerciales y en sus relaciones con todos sus in-
terlocutores, yendo mds alld de su cumplimiento [de las obligaciones juridicas] invirtien-
do “mds” en el capital humano, el entorno y las relaciones con los interlocutores (p. 7).

Posteriormente, la Comisidn presenta una nueva definicién de la misma: “La res-
ponsabilidad de las empresas por su impacto en la sociedad” (CE, 2011, p. 7), incor-
porando el compromiso empresarial por su “incidencia” sobre las comunidades.

Mis concretamente, estamos hablando de un proceso de gestion, de inversién y
de comportamiento de las organizaciones que incluyan dispositivos de evaluacién
del desempeifio y de incentivacién que primen la dimensién social (Chaves y Mon-
z6n, 2018) en su relacidon con los stakeholders internos y externos. Lo que conlleva
una nueva forma de administrar sus externalidades en los dmbitos econémico, so-
cial y medioambiental y de respeto a los Derechos Humanos (Melle, 2014; Fund.
Cepaim, 2016).

Las ventajas de implantar politicas responsables en las empresas son considerables
para la reactivacion econémica por sus aportaciones en el progreso del conocimiento,
la relacién con los interlocutores, la reputacion, el control de riesgos, la mejora de
ventajas competitivas como factor de diferenciacidn, etc. (Fund. Alternativas, 2009).
Pero también para asumir la pluralidad de sus plantillas no como un hdndicap, sino
como una posibilidad de crecimiento y de diferenciacion frente a otro tipo de com-
petencia més anquilosada y con pardmetros mds obsoletos (Drucker, 1999; Batt y
Valcour, 2003).

4. La responsabilidad social corporativa en las administraciones ptiblicas

Lo social estd intrinsecamente unido a lo publico, sobre todo si hablamos de cual-
quiera de las administraciones estatales, por lo que las actuaciones que van en contra
del bien comtin no pueden estimarse como responsables socialmente (Gonzilez y
Naranjo, 2015).

En este sentido, la responsabilidad social ha evolucionado hacia una “integracién
social corporativa” de caricter copernicano (Porter y Kramer, 2006, p. 92), en la que
las empresas son parte, pero no su centro, pues las administraciones y la sociedad
también son responsables. Se ha convertido, asi, en un modelo de gestion transversal a
lo publico, privado tradicional y de tercer sector (Chaves y Monzén, 2018), pasando
a formar parte de las pricticas del sector ptiblico (Morros y Vidal, 2005; Melle, 2014;
Canyelles, 2011).

4.1. Papel econémico y responsabilidad de las administraciones priblicas

Mis alld de hacer las cosas bien desde un punto de vista normativo y de eficacia,
se hace referencia a la forma en que se implementan las politicas, de forma sostenible,
aportando valores como transparencia, informacién comprensible y adaptada, mayor
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atencion a la ciudadania, de manera ética, en didlogo con los grupos de interés, etc.;
con independencia de si existe 0 no una obligacion legal para ello (Canyelles, 2011;
Melle, 2014).

Las administraciones publicas no son ajenas a la realidad de un mundo globalizado
ni a las crisis econémicas como las vividas hasta ahora, sino que interactiian en un
entorno social, econémico y ambiental. Por ello, deben ser cada vez miés eficientes
e Innovar en sus servicios, en las respuestas a los retos, demandas e inquietudes que
tienen planteados (Canyelles, 2011; EERSE, 2014) como es el caso de la inclusion de
los colectivos mds vulnerables o con dificultades de acceso a derechos tales como el
del trabajo.

Las administraciones puablicas tampoco son extrafias a los requerimientos de or-
ganizaciones sociales y politicas ni a los usuarios y las usuarias de servicios del siglo
XXI, que demandan su reconocimiento como sujetos de derechos y una gestion ética,
transparente y sostenible (Canyelles, 2011; Gonzilez y Naranjo, 2015). Mejora de los
servicios que, en el caso de los enfocados hacia la calidad de vida de las personas con
discapacidad (Schalock y Verdugo, 2007; Tamarit, 2015), juega un papel fundamental
en su satisfaccion y bienestar (Gracia et al., 2017).

Por otra parte, las administraciones gubernamentales son un agente econémico
de unaimportancia excepcional, tanto en el terreno del empleo como en el de gestién de
sus propios fondos o como inversor en dambitos de interés (CD, 2006). Inciden
de forma significativa en las diferentes instituciones y organizaciones, incluyendo sus
stakeholders (Gonzélez y Naranjo, 2015). Por lo tanto, sus actuaciones tienen unos
importantes impactos econémicos, sociales, ambientales, laborales y de reputacién
(Melle, 2014).

En esta linea, la Estrategia Espanola de Responsabilidad Social 2014-2020 (EERSE,
2014) no concreta la responsabilidad social en las administraciones publicas, pero
presenta un marco conceptual para estas organizaciones que:

... prestan servicios a los ciudadanos y, por tanto, deben ser cada vez mis eficientes en
su actividad puesto que interactian en un entorno social y ambiental que deben respetar
y mejorar, al tiempo que deben velar por el desarrollo profesional y el bienestar laboral
de los empleados publicos.

Por todo ello, las Administraciones, en tanto que son organizaciones, deben aplicar-
se a si mismas los mismos criterios que inspiran el concepto de responsabilidad social y
hacerlo, ademds, con un caricter de ejemplaridad (p. 22).

5. Actuaciones responsables de las administraciones publicas

La Comisién Europea (CE, 2014), entre los retos de Espafia en materia de empleo,
contempla como prioritarias las acciones para facilitar la integracion en el mercado
laboral de las personas desfavorecidas (incluidas las de etnia gitana, personas inmi-
grantes y las personas con discapacidad).

Las directrices europeas dejan clara constancia de la responsabilidad gubernamen-
tal acerca de la necesidad de mejora y eficacia de los servicios publicos de empleo
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dirigidos a las personas desempleadas, especialmente a los colectivos en situacién de
vulnerabilidad (p. e., personas con discapacidad) mediante politicas activas. Pero esta
gestion de las personas en el dmbito publico y prlvado debe hacerse en torno a las
competencias’ y las administraciones espafiolas necesitan incorporar este enfoque.

Entre las medidas concretas que pueden tomar los poderes publicos destacan dos
amplias vias de actuacién. Por un lado, prestando atencién a su propio funcionamien-
to y modelo, por medio de un claro compromiso con la responsabilidad social como
herramienta estratégica en la gestién, mis alld de sus obligaciones. Pero, por otro
lado, deben generar un entorno favorable para las estrategias responsables mediante
actuaciones reguladoras y de fomento, estimulo, difusién y apoyo en el dmbito de
las empresas y del resto de organizaciones publicas y privadas (Raufflet ez al., 2012;
EERSE, 2014; Melle, 2014).

5.1. El compromiso propio con la responsabilidad social por parte de las administraciones

pitblicas

Segtin la OIT (2014), desarrollar el principio de la igualdad de oportunidades y
de trato supone, en el caso estudiado, adaptar el entorno y tomar medidas especiales
mediante acciones positivas para evitar la discriminacién. Estas actuaciones conllevan
un trato preferencial para quienes tienen necesidades particulares en aras de su mayor
inclusién (Carneiro, 2004; Raufflet et al., 2012).

En cuanto al compromiso propio con la responsabilidad social por parte de las
administraciones publicas, como se ha indicado, estas estin integrando en mayor
medida estos principios en sus propios sistemas de gestién, atendiendo a las de-
mandas sociales y a las recomendaciones de la Comisién de la UE (CCE, 2001,
2011) y la Subcomisidn parlamentaria espafiola (CD, 2006), acompasidndose asi con
la 16gica evolutiva hacia sistemas de buen gobierno corporativo (Canyelles, 2011;
Melle, 2014).

En el caso del dmbito “interno” de las organizaciones, estamos hablando de las
nuevas tendencias en la gestion de los recursos humanos desde una perspectiva respon-
sable. Los trabajadores son el stakeholder méds préximo al nticleo de la organizacién
(Carneiro, 2004; Raufflet et al., 2012; Castillo y Suso, 2012) y son el drea en la que
se plantean con frecuencia problemas éticos (Ruiz Otero et al., 2012). De hecho, una
organizacién comprometida con su plantilla es més sostenible y rentable (Raufflet ez
al., 2012).

En este dmbito interno, en el marco del compromiso ético, del respeto hacia la plu-
ralidad e igualdad de oportumdades deben apostar por planes de inclusién social de
colectivos vulnerables, favoreciendo su contratacién o limitando la subcontratacién
(Melle, 2014; Castillo y Suso, 2012). En el caso de estudio, segtin la LGDPD, las em-
presas que empleen a un nimero de 50 o0 mds personas trabajadoras vendrin obligadas
a que de ellas al menos el 2 % lo sean con discapacidad.

9

Por ejemplo, segiin el Foro de Vida Independiente y Diversidad: http://forovidaindependiente.org/.
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En cuanto a la contratacién publica, la legislacién comunitaria'® incluye cldusulas
de tipo social y ambiental como condiciones especiales de ejecucion del contrato o
como criterios para valorar las ofertas, entre otras materias, mediante la contratacién
de personas con dificultades de insercion (ORSC, 2011; EERS, 2014; Melle, 2014).

Asimismo, la Ley de Contratos del Sector Piblico!! (LCSP) plasma los mecanis-
mos que permiten utilizar la capacidad econémica de las administraciones para la
consecucién de objetivos de interés social y general, como la insercién de personas
con discapacidad, al igual que la ley valenciana para el fomento de la responsabilidad
social2.

Estas estipulaciones pueden ser elementos de valoracién en distintas fases del pro-
ceso de contratacién publica: como requisito previo en los criterios de admisién y
seleccion de las empresas (p. e., puntuando el compromiso de contratar personas tra-
bajadoras con dificultades de insercién laboral), como elemento de valoracién en la
adjudicacion (p. e., exigiendo experiencia o solvencia técnica en la contratacién de co-
lectivos vulnerables) y como una obligacién consustancial al contrato en sus cldusulas
de ejecucion (p. e., contratacidn de cierto nimero de personas en situacion de riesgo
social) (ORSC, 2011; EERS, 2014).

Junto con estas cldusulas, la LCSP destaca la figura juridica de la “reserva de con-
tratacién”. Asi, en la Disposicion Adicional 4. establece:

porcentajes minimos de reserva del derecho a participar en los procedimientos de adju-
dicacién de determinados contratos o de determinados lotes de los mismos a Centros
Especiales de Empleo de iniciativa social y a empresas de insercidn [...] o un porcentaje
minimo de reserva de la ejecucidn de estos contratos en el marco de programas de em-
pleo protegido.

5.2. La Administracion piblica como impulsora y dinamizadora de la responsabilidad
social

La inclusién de las personas con discapacidad puede convertirse en una ventaja
competitiva sostenida. El informe de Cox y Blake (1991), la Comisién Europea (The
Conference Board, 2006; IEGD, 2019) o diferentes autores (Castillo y Suso, 2012)
coinciden en que las empresas que aplican politicas de respeto por la pluralidad pue-
den generar beneficios como:

— Reduccién de costes por menores niveles de rotacién y absentismo'.

— Mejora cualitativa y/o cualitativa en la atraccion y la retencién del talento.

— Equipos plurales que afrontan con mayores ventajas la solucién de problemas,

aumento de la creatividad y de la innovacion.

19 Directivas 2004/18/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 31/03/2004, sobre Coordina-
cién de los Procedimientos de Adjudicacién de los Contratos Piblicos de Obras, Suministros y Servicios;
y 2014/24/UE del Parlamento Europeo y del Consejo de 26/02/2014 sobre contratacién publica.

" Ley 9/2017, de 8 de noviembre, de Contratos del Sector Publico.

2 Ley 18/2018, de 13 de julio, de la Generalitat, para el fomento de la responsabilidad social.

3 Sobre el menor absentismo en la plantilla con discapacidad véase: Fund. Adecco (2015).
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— Potenciacién del cambio cultural y fomento del intercambio de conocimiento.
— Mejora del clima laboral.

— Organizaciones favorecedoras de la flexibilidad interna.

— Refuerzo de la imagen de marca y de la reputacién corporativa.

— Incremento de la productividad y de la eficiencia y la eficacia empresarial.

— Aumento de las oportunidades de mercado y acceso a nuevos mercados.

— Mejoras en las respuestas de los clientes y en su fidelizacién.

— Reduccién de costes legales.

Estas actuaciones pueden incluirse en la responsabilidad social “estratégica”. Se-
gin Porter y Kramer (2006), esta es una herramienta para generar valor en el largo
plazo y obtener Venta]as competitivas duraderas para las empresas como una buena
reputacion, una posicion diferenciada en el mercado, innovar sus procesos y produc-
tos reduciendo costes o reclutar personal cualificado. Es una nueva forma de concebir
el negocio y sus estrategias que considera que su desarrollo econémico debe ir unido
a mejoras para la sociedad, siendo inseparable de las relaciones de confianza con los
stakeholders.

Sobre esta base, en el papel de las administraciones ptblicas como impulsoras, di-
namizadoras o catalizadoras para generar un entorno favorable y el fortalecimiento de
la responsabilidad pueden distinguirse cuatro categorias basicas de actuaciones (Fox et
al., 2002; CD, 2006): reguladora, facilitadora o de apoyo, colaboradora y promotora.

En el ambito regulador, se contempla el marco normativo que define los estinda-
res minimos de la actuacién empresarial y de la aplicacidn de la responsabilidad social
en las organizaciones. En concreto, pueden destacarse, en primer lugar, la aplicacién
dela LGDPD, por la que las empresas de mds de 50 personas trabajadoras estin obli-
gadas a que entre ellas al menos el 2 % lo sean con discapacidad.

En segundo lugar, las bonificaciones o reducciones y las subvenciones o ayudas
publicas para el fomento del empleo de determinados colectivos, destacando en el
dmbito de la discapacidad las bonificaciones de las cuotas a la Seguridad Social de
los contratos temporales de fomento de empleo, indefinidos y para la formacion y el
aprendizaje (SEPE, 2019). Sin olvidar las ayudas para el fomento del empleo auténo-
mo para personas con discapacidad, tal como se describen en el préximo apartado'*

En tanto que facilitadoras, las administraciones publicas pueden estimular la impli-
cacién de actores clave en la responsabilidad social, mediante medidas de fomento o de
impulso de la misma (incentivos, formacién, comunicacién, difusién de informacion, di-
Vulgac1on de buenas pricticas, etc.). Entre otras férmulas, pueden fomentarse actividades
de accidn social por las empresas en diferentes dreas, relacionadas o no con el sector de
actividad donde operan, como la atencién social, la salud, la educacién y el empleo (Car-
neiro, 2004; Morrés y Vidal, 2005). También, favoreciendo la insercién laboral mediante
acuerdos de colaboracién con empresas de tecnologia y las TIC (Forcada, 2015).

En su vertiente colaboradora, pueden actuar mediante alianzas y la puesta en co-
mun de capacidades y logros complementarlos a los de las iniciativas privadas y de la
sociedad civil, entre estas organizaciones o entre ellas y las propias administraciones,

1 http://www.labora.gva.es/es/empreses/busque-ajudes-subvencions/ajudes-foment-de-l-ocupacio.
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que pueden actuar como participantes, coordinadoras o facilitadoras del partenariado.
En este sentido, pueden favorecer las alianzas entre negocios, asociaciones y ONGo
reforzar sus propias relaciones con las entidades del tercer sector o de iniciativa social
dedicadas a colectivos vulnerables, pues, a través de estas tltimas, muchas empresas
ya buscan la generacién de valor social mediante proyectos de desarrollo social y local
(Raufflet et al., 2012).

En su papel de promororas de las iniciativas que ponen en préctica la responsabili-
dad social corporativa, pueden actuar mediante férmulas de reconocimiento directo de
los esfuerzos, de formacion de directivos, de financiacién de consultoras para asesoria
a pymes y el fomento de las metodologias para su implantacién. Algunas empresas
ya establecen politicas para personas capacitadas para los puestos, pero con especiales
dificultades de acceso al empleo (Morrés y Vidal, 2005; Ruiz Otero e al., 2012), com-
probando que los costes de adaptacién no son elevados (Raufflet ez al., 2012)%.

También, mediante el apoyo a los Centros Especiales de Empleo (CEE) o empre-
sas de insercién'® con la finalidad de crear oportunidades laborales para la poblacién
con discapacidad que permitan desarrollar mejores condiciones de calidad de vida,
tanto en el propio puesto de trabajo como en su vida en general (Lukas ez al., 2016),
al amparo de las orientaciones del articulo 35 de la LGDPD.

Igualmente, considerando las ventajas del empleo en empresas ordinarias (Vived
y Delgado, 2016), mediante el fomento del empleo con apoyo, regulado por el RD
870/2007, de 2 de julio. Este modelo de inclusién contribuye al acceso y la consoli-
dacién del empleo de personas con especiales necesidades en entornos competitivos,
asegurando que los/as trabajadores/as y las empresas tengan un apoyo en la figura del
mediador o preparador laboral a lo largo de todo el proceso de insercién (Dalmau et
al., 2015; Izuzquiza y Rodriguez, 2016; Mercado et al., 2016).

5.3. Los servicios piblicos de empleo y otras iniciativas de mejora de la empleabilidad
de la Generalitat Valenciana

La importancia de los servicios para el empleo destinados a las personas con disca-
pacidad y su relacion con el concepto de calidad de vida estdn vinculadas directamente
con las politicas publicas sociales (Schalock y Verdugo, 2007; Lukas ez al., 2016; Mo-
rén et al., 2019) y, por consiguiente, con las politicas de ocupacion.

En cuanto a las administraciones como servicio ptblico de empleo, en el dmbito
autonémico valenciano, del anélisis del Catdlogo de servicios del SERVEF (2010) y
de diferentes documentos de trabajo del organismo auténomo!” puede destacarse que
la inclusién de la discapacidad en el mismo aparece en los siguientes apartados, asu-
miendo asi que la capacitacion es una herramienta esencial para la integracion laboral:

5 Pueden consultarse buenas practicas en contratacion de personas con discapacidad e inclusién en:

BA (2012a, 2012b); asi como en: https://fundacionadecco.org/azimut/category/buenas-practicas/.

o http://www.labora.gva.es/es/centres-especials-d-ocupacio; http://www.labora.gva.es/es/entitats/
busque-ajudes-subvencions/empreses-d-insercio.

7 “130_A05_Informacién formacién” y “210_A11_Autoempleo”.
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TaBLA 1. La discapacidad en el Catdlogo de servicios del SERVEF

Programa

Destinatarios

Formacién profesional para el
empleo (FPO).

Colectivos prioritarios a efectos de su participacion,
entre otros, personas con discapacidad.

Elalumnado con discapacidad tendrad derecho a una
ayuda por dia asistido.

Talleres de formacién e insercién

laboral (TFIL).

Tendrén preferencia las personas con discapacidad.

Formacién profesional para el
empleo dirigido prioritariamente a
trabajadores ocupados.

33%.

Prioridad para participar como alumnado, entre otros,
personas discapacitadas en grado igual o superior al

Fuente: SERVEF (2010). Elaboracién propia.

TaBLA 2. La discapacidad en el Plan Estratégico del SERVEF

Indicador Descripcién Variables

1142 |Relacién porcentual entre el nimero de V.014. Ntumero de contratos
contratos fijos registrados por personas fijos registrados por
con discapacidad y el total de contratos |personas con discapacidad.
registrados por personas con discapacidad | V.015. Numero total de
durante el periodo de referencia. contratos registrados por

personas con discapacidad.

1.1.44 |Relacién porcentual entre el incremento V.015. Nimero total de
relativo de contratos registrados para el contratos registrados por
colectivo de personas con discapacidad y personas con discapacidad.
el incremento relativo total de contratos
registrados durante el periodo de referencia.

L14.6 |Indicador de sintesis que aglutine con V.015. Ndumero total de
ponderaciones predeterminadas los contratos registrados por
indicadores anteriores, con el objeto de |personas con discapacidad.
resumir la informacién en este apartado.

1147  |Relacién porcentual entre el gasto V.018. Gasto dedicado
dedicado a financiar o mantener el empleo |a financiar o mantener
de colectivos prioritarios (personas con el empleo de colectivos
discapacidad, mujeres, riesgo de exclusiéon | prioritarios (personas con
social) y el total de gasto destinado a discapacidad, mujeres, riesgo
financiar o subvencionar el empleo. de exclusién social).

1.1.4.8 |Relacién porcentual entre el ndmero V.053. Ntimero de personas

de personas pertenecientes a colectivos
prioritarios (personas con discapacidad,
mujeres, riesgo de exclusion social) con
contratos subvencionados y el total de
personas con contratos subvencionados.

pertenecientes a colectivos
prioritarios (personas con
discapacidad, mujeres, riesgo
de exclusién social) con
contratos subvencionados.

Fuente: SERVEF (2016). Elaboracién propia.
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Por otra parte, la discapacidad aparece en el Plan Estratégico del SERVEF 2016-
2022 (SERVEF, 2016) en los siguientes indicadores del Eje 1. Servicios, cuyo Objetivo
Estratégico 1.4 es Fomentar y sostener la contratacion de calidad. Remover obstdculos
y fomentar y promover la ignaldad de oportunidades en el acceso al empleo.

Atendiendo a los recursos existentes, en el Plan estratégico de subvenciones 2017-
2019 del actual LABORA (SERVEF, 2017) constan las siguientes lineas presupuestarias.

TaBLA 3. Programa presupuestario: 322.51 Fomento de Empleo (Importes anuales,
vinculacién con los objetivos operativos y fuentes de financiacién)
Cédi Colectivo | Importe | Importe | Importe
bigo | Descrips Obj Saliit destinatari Fi
Linea | 3 escripcién j olicitantes estnatario | proyecto | proyecto | proyecto | Fin.
Participantes | 2017 2018 2019
Empleo de personas Centros Especiales de Empleo, | Personas con
con diversidad Entidades Locales ¢ instituctones | discapacidad SEPE
§2240000 | 4 | funcional, enfermos A3 | sinfines de lucro, Entidades ocontiesgo/ | 21.455.000 | 21.900.00 | 22.600.000 | GV
mentales ¢ inclusion Piblicas, empleadoras y empresas | situacion de NC
social de ingercin. exclusidn social.
Inversi6n para fomento Empresas, Centros Especiales de
§243000 | 7 | delempleoparapersonas | A3 | Empleo e Instituciones sin fines | Desempleados. | 100000 | 100000 | 100000 | SEPE
con discapacidad. de lucro y otros empleadores.

Fuente: SERVEF (2017). Elaboracién propia.

TABLA 4. Programa presupuestario: 322.52 Formacién y cualificacion profesional
(Importes anuales, vinculacion con objetivos operativos y fuentes de financiacién)

2 " .. | Importe | Importe | Importe
Cédigo o b i Colectivo destinatario .
Linea Cap. Descripcion Obj. | Solicitantes PR rE— proyecto | proyecto | proyecto | Fin,

2017 2018 2019
Alumnado asistente a los Colectivos con
00000 | 4 Fallere's’deformaaone B | Persons i, d1ﬁ'cult'adesl deinsercin 270 ) ) GV
insercion laboral Orden social, inmigrantes y NC
56/2010 CEHE. personas con discapacidad,

Fuente: SERVEF (2017). Elaboracién propia.

De igual modo, segin se indica en la Memoria de actividades del SERVEF de
2018 (SERVEF, 2018), la Subdirecciéon General de Empleo enfatiza los colectivos que
afrontan mayores dificultades de insercién laboral, atendiendo, a su vez, a la vertiente
local y sectorial del empleo. Las principales actuaciones se han centrado en los si-
guientes puntos:

— La integracién sociolaboral de trabajadores/as con discapacidad en empresas

ordinarias (dotacién de 1.400.000 €).

— Fomento del empleo para personas con discapacidad en CEE y enclaves labo-

rales (dotacién inicial de 19.660.000 € y final de 26.129.012,48 €).
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— Fomento del empleo destinado a la creacién o mantenimiento de las Unidades
de apoyo a la actividad profesional como medida de fomento del empleo para
personas con discapacidad en CEE (dotacién de 1.200.000 €).

Desde la Subdireccién General de Formacién Profesional para el empleo se han

desarrollado también acciones formativas de diversa indole:

— Colaboracién con Fesord (Federacion de personas sordas): 25.000 €.

— Formacién Modalidad Colectivos. Beneficiarios: centros/entidades de forma-
cidn, inscritas o acreditadas, que ofrecen formacion adaptada a las necesidades
del colectivo entre los certificados de profesionalidad y especialidades incluidas
en el Fichero de Especialidades Formativas del SEPE, con 1.241.730,00 €.

Ha participado en esta modalidad exclusivamente el alumnado siguiente:

a) Personas en situacién o riesgo de exclusién social.

b) Personas con parilisis cerebral, enfermedad mental o discapacidad intelectual
con un grado igual o superior al 33 % y personas con discapacidad fisica o sen-
sorial con un grado igual o superior al 65 %.

6. Conclusiones

El texto plantea c6mo la participacion social y la inclusién laboral son ejes funda-
mentales en el desarrollo de las personas con discapacidad para mejorar su calidad de
vida social, profesional y personal y, por lo tanto, su autodeterminacién, su bienestar
general y su constitucién como ciudadania con plenos derechos.

En este sentido, en respuesta a la primera cuestion de la investigacion, tras la re-
visién de algunos ejemplos de politicas autonémicas relacionadas con la insercién
laboral, puede afirmarse que la mejora de la empleabilidad impulsada desde las po-
liticas publicas tiene una incidencia clara en la mejora de su calidad de vida. A nivel
macro, favorecen la incorporacion a los puestos de trabajo las medidas de fomento
de empleo, los programas de empleo con apoyo y de formacidn, el acceso al empleo
publico por reserva de plaza, etc. Desde una visiéon micro, es necesario tener presente
un prisma de valor e igualdad para cada persona que es diversa funcionalmente, pre-
servando asi su dignidad y evitando la discriminacién.

En cuanto a la segunda cuestion del trabajo, estamos en condiciones de poder afir-
mar que los sectores implicados (publico, empresarial y social), destacan la necesidad
de la incorporacion de la responsabilidad social y, en menor medida, la gestién de la
diversidad, como instrumentos para la inclusidn de personas con discapacidad.

Asimismo, que su relevancia en la gestién actual de las empresas y los retos que se
plantean por la transformacion del mercado laboral refuerzan el cardcter transversal
de ambas cuestiones, muy presentes en los Objetivos de Desarrollo Sostenible 2030.

Por todo ello, la revision de las politicas responsables de las administraciones per-
mite concluir que, pese alas medidas desarrolladas en su compromiso conlainclusién
social de las personas con discapacidad, todavia queda mucho camino por hacer
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como: adaptar las pruebas de acceso a las funcionalidades especificas de este co-
lectivo heterogéneo, regular que las empresas cumplan la normativa de reserva de
puestos de trabajo, elevar la cuota de reserva o acumular los porcentajes cuando
existan vacantes.

Asimismo, segun las funciones de las administraciones como impulsoras de estas
politicas a los servicios de empleo, pueden sugerirse diferentes actuaciones pendientes
que se exponen de forma esquematica:

Funcién Reguladora:

Generar medidas que garanticen la compatibilidad de las prestaciones con los
salarios, recompensando a quienes se reincorporan al empleo y cuidan su salud
y su productividad, para evitar, al menos parcialmente, la desmotivacién a in-
sertarse laboralmente dados los bajos sueldos percibidos.

Funcién Colaboradora:

Gestar redes con los centros de formacién profesional y las empresas e, igual-
mente, entre los diferentes organismos competentes en la materia.

Funcién Facilitadora:

Estimular la implicacién de todos los actores clave en la insercién sociolaboral
para la busqueda de iniciativas innovadoras, entendiendo por tales no solo las
empresas, los sindicatos o las entidades formativas, sino también las familias o
las propias personas con discapacidad a través de las organizaciones representa-
tivas de sus intereses.

Medidas de fomento de politicas responsables por medio de incentivos, forma-
cién de personal directivo, campaiias de sensibilizacién y concienciacidn a agen-
tes sociales y empresariales en temas como: adaptacion razonable de los puestos
y lugares de trabajo; eliminacién de los temores a las posibles alteraciones que
personas singulares y diferentes pudieran introducir en el ambiente laboral; di-
vulgac1on de buenas précticas en general y, especificamente, para las pymes y
microempresas, no obligadas al cumplimiento de la cuota de reserva, etc.

Funcién Promotora:

Desarrollar férmulas de reconocimiento directo de los esfuerzos y actitudes
positivas y comprometidas (p. e., premios), financiar consultoras para ase-
sorar a pymes y fomentar las metod010g1as para su implantacion. Todo ello,
siempre teniendo en cuenta que el colectivo al que van dirigidas estas medidas
es muy heterogéneo, por lo que es necesario particularizar los perfiles en las
actuaciones.

Actuaciones de los propios servicios ptblicos de empleo:

Acciones orientadas al asesoramiento, informacién y divulgacién para conse-
guir que las personas con discapacidad pasen a ser demandantes activos de em-
pleo, incluyendo una adecuada evaluacién de las necesidades y de los puntos
fuertes de las personas demandantes de trabajo
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¢ Formacién especifica de profesionales y constitucién de equipos especializados
en los servicios de intermediacién laboral.
Formacién Profesional Ocupaaonal adaptada a diferentes tipos de discapacidad.
Mecanismos activos de seguimiento y contacto con las empresas tras las contra-
taciones, buscando mayores niveles de estabilidad y consolidacién del empleo.
® Promocién de intervenciones tempranas de (re)incorporacion al trabajo.

Sobre esta base, siguiendo a Ibdfiez (1997), para trazar nuevas alternativas hay que
conjugar dos operaciones: una distincion ~una frontera que las genere: un nuevo ser-
vicio, una nueva forma de produccién o un modelo diferenciado de empresa—y una
indicacion —una preferencm por uno de los lados de la frontera—; es decir, la eleccién
entre las estrategias de:

a) via estrecha, meramente instrumental, consistente en presionar a la baja sobre
los costes de los factores, en los que la responsabilidad y la inclusién de las per-
sonas con discapacidad consisten en una moda pasajera;

b) via ancha, estratégica, que impulse un proceso activo de aprendizaje y creati-
vidad que desarrolle politicas inclusivas, en la que ambos instrumentos pueden
resultar adecuados para la incorporacion de la pluralidad en los espacios de
trabajo

Pero realizar el segundo camino solo serd posible desde una responsabilidad social
estratégica e integradora, que optimice la gestion interna de las empresas y sus rela-
ciones con el entorno, facilitando la participacién de los skateholders. Una responsa-
bilidad social que, sin negar el legitimo objetivo de conseguir beneficios sostenibles en
el tiempo, aporte procesos operatlvos que valoren la capacidad de producc10n de las
personas con discapacidad, asi como su contribucién social y su aportacién personal a
la empresa. Actuaciones que aseguren la calidad de vida aprovechando el conocimien-
to del entorno y las sinergias de los actores y recursos locales en aras del bien comun.
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ResuMEN: Las personas con discapacidad intelectual pueden necesitar una planifica-
cién centrada en los procesos de final de la vida para una muerte digna en situaciones de
enfermedad avanzada, progresiva e incurable. El objetivo del estudio ha sido conocer las
percepciones, actitudes, valores y creencias de las familias y sistematizar las actuaciones
de los profesionales en los procesos de final de la vida de las personas usuarias del servi-
cio de vivienda de Uliazpi. Se ha disefiado y aplicado una encuesta a tutores/familiares
de las personas usuarias sobre diferentes aspectos de este tema. Los resultados del estudio
muestran un deseo claro de participar en el proceso, de recibir cuidados paliativos cuando
sean necesarios y de acompafiar a su familiar en condiciones de intimidad. A partir de
estos resultados, se han identificado actuaciones para el apoyo y acompafiamiento de las
personas usuarias y de sus familias y tutores, en coherencia con la Ley vasca de Garantia
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de los Derechos y de la Dignidad de las personas en el proceso final de la vida y con las
preferencias y valores de las personas usuarias y de sus tutores y familiares.

ParaBras cLAVE: final de la vida; percepcién familiar; actuaciones; toma de decisio-
nes; cuidados paliativos.

ABsTRACT: Persons with intellectual disabilities may need plans for dignified end-
of-life processes in situations of advanced, progressive and incurable illness. The aim of
the study has been to learn the perceptions, attitudes, values and beliefs of their families
and systematize the actions to be taken by professionals in the end-of-life processes of
users of Uhazpl s housing service. A survey has been drawn up on different aspects of
this topic and given to users’ tutors/families. The results of the survey show the desire
to participate in the decision making, to receive palliative care when necessary and to
accompany their relatives in conditions of intimacy. With these results, actions have
been identified for the support and accompaniment of users and their families/tutors in
accordance with the Basque Law on the Guarantee of Rights and Dignity of Persons in
the End-of-Life Process, taking into account users’ preferences and values and those of
their tutors and relatives.

KEY woRrbs: end of life; family perception; actions; decision making; palliative care.

1. Introduccién

As PErsoNas coN Discapacipap INTELECTUAL (PcDI) necesitan planes perso-
nales para vivir una vida plena y de calidad. Asimismo, cuando es posible an-
ticiparlo, también pueden necesitar una planificacién centrada en los procesos
de final de la vida o para una muerte digna en situaciones de enfermedad avanzada,
progresiva e incurable (otras veces, la muerte llega de forma inesperada y se hacen im-
posibles la planificacién y la despedida previa). Esta planificacidn centrada en los pro-
cesos de final de la vida es plenamente coherente con el enfoque de la “Planificacién
Personal por Adelantado” (PPA), basada en el trabajo de Creaney Kingsbury (2009).
Dicha “Planificacién por Adelantado” tiene como objetivos (citado en Carratald,
Mata y Crespo, 2017, p. 12):
— mantener la dignidad y el respeto por el que se ha luchado toda la vida,
— ayudar a la gente a hacer vida propia y a tomar decisiones para disfrutar de su
propia y personal calidad de vida,
— encontrar el equilibrio entre lo que es importante para la persona y lo que hay
que hacer por la persona,
— asegurar que se tiene informacién sobre lo que es “vivir bien” para la persona,
— asegurar que las personas mantienen un control positivo sobre su vida y sobre
el final de su vida.

La PPA es un enfoque mis de Planificaciéon Centrada en la Persona y comparte,
por tanto, los mismos principios y estrategias, pero con la aportacién especifica de
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incluir la etapa final de la vida como parte de la planificacién ya que “al igual que cada
uno queremos vivir de una manera, también queremos envejecer o morir a nuestra
propia manera” (Carratald, Mata y Crespo, 2017). Este enfoque cobra una creciente
mayor importancia ya que, como dice Cithambaram (2017),

la esperanza de vida de las personas con discapacidad intelectual ha aumentado en los
ultimos afios. Debido a ello, estas personas estin experimentando las mismas enferme-
dades que las personas sin discapacidad tales como, por ejemplo, demencias, cancer, en-
fermedades cardiacas, accidentes cerebro-vasculares, etc. De esta manera, también ellas
requieren el mismo cuidado y apoyo en las situaciones de final de la vida que las demas
personas.

La OMS ha identificado el colectivo de Personas con Discapacidad Intelectual
como desventajado, vulnerable y marginalizado (Davis y Higginson, 2004), experi-
mentando desigualdad en el acceso a servicios sanitarios y falta de formacién por
parte de los profesionales de los servicios sociales sobre los programas de cuidados
paliativos y otros similares o relacionados. Segtin Cithambaram,

puede haber muchas barreras dificultando que las PcDI puedan recibir un adecuado
apoyo y cuidado en las situaciones de final de la vida: limitaciones sociales y comunicati-
vas de las propias personas, posible fragmentacién de los apoyos y cuidados que reciben
las personas, la cultura organizativa de las entidades que prestan apoyos a dichas perso-
nas, la falta de informacién y formacion de los profesionales, ausencia de coordinacién
entre profesionales sociales y sanitarios, etc.

Probablemente se pueda hacer mucho mds en lo que se refiere a formacién y coor-
dinacién de los profesionales, asi como en favorecer la implicacién y participacion
de las PcDI en estos procesos. También lo expresan asi McCallion ez al. (2017) y re-
comiendan realizar esfuerzos para la formacién especializada de los profesionales en
cuestiones de final de la vida, para la coordinacién de profesionales de apoyo ala DIy
de cuidados paliativos y para favorecer la implicacién temprana de las propias perso-
nas con DI (y/o de sus tutores) en la planificacion de las etapas avanzadas de la vida.

Respecto a la formacion de profesionales, Tuffry-Wijne, Rose, Grant y Wijne
(2017) consideran que el miedo del personal, las influencias culturales y la inexperien-
cia en relacion con las conversaciones en torno a la muerte son barreras comunicativas
importantes en la relacién con las personas usuarias y, por tanto, que los servicios de
DI deben tener estrategias claras de formacién a los profesionales acerca de la muerte.
Lord, Field y Smith (2017) opinan que es esencial una cultura mds abierta en torno a
cuestiones sobre la muerte, el duelo, etc., en los contextos de discapacidad intelectual
y debe promoverse a través de la formacién yel apoyo del personal. Wiese, Stancliffe,
Blandin, Howarth y Dew (2012) sondearon la visién del personal respecto a 5 cues-
tiones criticas: el conocimiento/experiencia sobre la muerte, los valores éticos, el lugar
del cuidado, el cémo del cuidado y el cuidado postmuerte, y encontraron que el apo-
yo en el final de la vida representa un tema complejo pero muy necesario. Grindod,
Rumbold y Varney (2017) proponen varias recomendaciones:
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— que se pongan en marcha estrategias para promover la concienciacién y clarifi-
car el papel que juega el personal en el apoyo a PcDI en el final de la vida,

— que se identifiquen y se creen los recursos necesarios para proporcionar los
apoyos en el final de la vida,

— que se favorezca el proceso de toma de decisiones entre todos los agentes im-
plicados (propia persona, familia, coresidentes cuando sea apropiado, personal,
etc.).

Respecto a la necesidad de coordinacion, al igual que McCallion et al. (2017), Grin-
dod y Rumbold (2015) insisten en este aspecto de la colaboracién de servicios sociales
y cuidados paliativos y comentan que “las cuestiones sobre el final de la vida requieren
la colaboracién de los servicios sociales de discapacidad y los sanitarios de cuidados
paliativos y dicha colaboracion debe ser liderada por los servicios de discapacidad”.

Respecto a la implicacion y participacion de las personas con DI (y de sus tutores),
Read y Cartlidge (2012) encontraron que a las PcDI no se les daba oportunidad de
expresar sus preferencias en relacion con diversos aspectos en relacién con el final
de la vida (lugar, funeral, etc.). En la practica, las PcDI reciben habitualmente un apo-
yo y un cuidado pobre, inadecuado e inapropiado en cuestiones relacionadas con el
final de la vida (Dunkley y Sales, 2014; McLaughlin, Barr, McIlfatrick y McConkey,
2014; Tuffrey-Wijne, 2009...). Dado que las PcDI tienen los mismos derechos que
el resto de la poblacién, deberfan tener mas oportunidades para discutir y dictar sus
propias necesidades en las cuestiones sobre el final de la vida. Existen herramientas,
ademds, que evaltan y facilitan la participacion de personas con DI en las situaciones
de final de Ia vida (Stancliffe, Wiese, Read, Jeltes y Clayton, 2017) y, concretamente,
para el uso con personas con DI y que evaltan la comprensién del concepto de muer-
te, el miedo a la muerte y el grado posible de 1mphca01on en la planificacién en el final
de la vida. Algunos de estos instrumentos son los siguientes:

— El Cuestionario sobre el Concepto de la Muerte (CODQ, McEvoy, McHale y

Tierney, 2012) evaltia la comprensién del concepto de muerte y sus caracteris-
ticas de causalidad, irreversibilidad, cesacién-no funcionalidad, inevitabilidad y
universalidad.

— La Escala de Planificacién del Final de la Vida (EOLPS, Wiese, Stancliffe,
Clayton, Read y Jeltes, 2014) cuenta con 7 subescalas referidas a otros tantos
aspectos relacionados con las decisiones a tomar en el final de la vida: dona-
ciones, lugar preferido de cuidado, deseos en torno al funeral o similar, cui-
dadores preferidos, anticipacién de cuidados, “cosas que llevarme”, donacién
de 6rganos.

— La Escala de Miedo a la Muerte (FODS 3.0, Lester y Abdel-Khalek, 2003), es-
pecifica para PcDI, evalda el miedo a la muerte propia y a la de otras personas.

En el aspecto especifico de los cuidados paliativos, la Asociacién Europea de Cui-
dados Paliativos para PcDI dispone una serie de normas internacionales de consenso
en el documento “Consensus norms for palliative care of people” (Tuffrey-Wijne y
McLaughlin, 2015). Algunas de ellas son las siguientes:
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— Se deben poner los medios para poder reconocer la necesidad de cuidado pa-
liativo en una PCDI, se debe garantizar la misma oportunidad de acceso a los
mismos que el resto de la poblacién y, si es necesario, desarrollar servicios es-
pecificos para dicha poblacién.

— Debe promoverse la formacion especializada para los profesionales de apoyo.

— Debe promoverse la colaboracién entre profesionales y servicios implicados
(centros de discapacidad y servicios sanitarios de cuidados paliativos y otros).

— Se deben considerar las necesidades de comunicacion de las PcDI y se deben
prestar los apoyos necesarios para ello.

— Se deben evaluar todas las necesidades de la persona, tanto fisicas, como emo-
cionales, sociales y espirituales, de manera similar al resto de la poblacién.

— Se deben reconocer las posibles mayores dificultades de evaluacién de dolor y
otros sintomas, y colaborar personas que conocen bien a la persona y los pro-
fesionales del control de los sintomas, para una mejor gestién de los mismos.

— Debe evitarse la sobreproteccién y ofrecer educacién sobre la muerte para las
PcDI. Las PcDI deben implicarse al maximo en la planificacién y en la toma de
decisiones, con los apoyos que puedan necesitar, cuando sea apropiado y deseado.

— Deben implicarse también en el proceso otras personas significativas para la
persona (familiares, amistades, personas de apoyo cercanas, etc.).

— Debe contemplarse el apoyo a familiares y personas de apoyo.

— Deben ofrecerse apoyos para el duelo y oportunidades para la participacién en
funerales y otros actos de recuerdo.

Por otro lado, muy recientemente se ha propuesto una herramienta de cribado
(Vrl moeth et al., 2018) para identificar a las personas que puedan estar en una situa-
ci6n de conveniencia o necesidad de cuidados paliativos. El instrumento evalda 39
items referidos a aspectos relacionados con aspectos fisicos, actividades, conductas,
sintomas, infecciones, fragilidad, enfermedades y diagndstico/prondstico. Aunque
no ofrece una puntuacién de corte, puede facilitar la explicitacién de las dificultades
crecientes y el didlogo necesario del equipo multidisciplinar de profesionales con la
persona usuaria y/o con su familia para la toma de decisiones en relacién a la conve-
niencia de recabar la colaboracién de los equipos de cuidados paliativos y su inclusion
en el programa correspondiente.

También hay instrumentos para evaluar la calidad del proceso de final de la vida y
la muerte (Downey et al., 2010; Pérez-Cruz et al., 2017; Engelberg et al.,2010) desde
el punto de vista de diferentes agentes para evaluar la actuacion del profesmnal en
estas situaciones. Si bien no son herramientas especificas para utilizarlas en el dmbito
dela dlscapa01dad intelectual, pueden considerarse para evaluar e identificar posibles
acciones de mejora en la plamﬁcaaon de estos procesos.

Todo lo anterior sugiere seguir trabajando también en nuestro contexto mds cer-
cano para dignificar los procesos de ﬁnal de la vida de las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo.

Uliazpi es una entidad publica cuya actividad es proporcionar servicios y apoyos
que contribuyan al desarrollo de la calidad de vida de las personas con discapacidad
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intelectual y sus familias en Guiptizcoa. La inmensa mayoria de las personas usuarias
de sus servicios presentan necesidades muy significativas de apoyo. Se observa, en
los dltimos afios, que la poblacién atendida va enve]emendo actualmente, el 82 %
de la totalidad de las personas usuarias de los servicios de vivienda y atencién de
dia tiene més de 40 afios, casi el 54 % tiene mds de 50 afios y casi el 16 % tiene mds
de 60 afios, con una edad media aproximada de 48 afos. Ante esta coyuntura, los
profesionales se van encontrando con mds situaciones y procesos de final de la vida
y fallecimientos de dichas personas y se espera que vaya ocurriendo con mayor fre-
cuencia en los préximos afios. Tal y como se puede ver en el grifico adjunto, el nt-
mero de fallecimientos va aumentando ligeramente en los tltimos 10 afios. La edad
media de las personas fallecidas, en cambio, aumenta de forma mds notoria. Asi, por
ejemplo, en 2018 un total de 8 personas usuarias del servicio de vivienda fallecieron
(de un total de 289), siendo la edad media de 56 afios, lo que contrasta con los datos
del estudio de Arvio, Salokivi y Bjelogrlic-Laakso (2016), en el que se habla de una
edad media de 44 entre la poblacién con discapacidad intelectual severa y profunda.
En la Figura 1, se puede ver la evolucién del nimero de fallecimientos y la de la edad
media de los mismos.

Ficura 1. Evolucién del nimero de fallecimientos y edad media de los mismos

70

Ne fallecimientos

. edad media
fallecimiento

Lineal (N2
fallecimientos)

Lineal (edad media
fallecimiento)

En estas situaciones, los diversos profesionales implicados se han ido conducien-
do en cada caso y momento con buena intencién y sentido comun, pero quizds sin
una referencia clara y sistemdtica de actuacidn. Ante ello, se impone la reflexién y se
hace indispensable sistematizar y explicitar las actuaciones a realizar por parte de los
profesionales para apoyar y acompaiiar a las personas en estos procesos y garantizar
sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida. Con este trabajo lo que
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se quiere conseguir es disponer de un protocolo que oriente las actuaciones de los
profesionales de Uliazpi para el apoyo y el acompafiamiento de las persona usuarias y
de sus familias o tutores. Asimismo estard dlspomble para que profesionales de otras
entidades puedan tenerlo como referencia si asi lo estiman oportuno.

Para el desarrollo de este trabajo ha sido muy oportuna la promulgacién de nor-
mativa especifica sobre este tema realizada en el Pais Vasco. Se trata de la Ley 11/2016,
de 8 de julio, de Garantia de los Derechos y de la Dignidad de las Personas en el Pro-
ceso de Final de su Vida. En ella, se exponen los principios bésicos, los derechos de
las personas, las obhgaaones delos profesmnales y las garantias que deben ofrecer los
centros sociales y sanitarios de atencién (Gob1ern0 Vasco, 2016).

Con la referencia de la citada normativa, se conﬁguro en Uliazpi un equipo de
trabajo multidisciplinar entre profesionales de distintos centros y diversas categorias
profesionales para elaborar un protocolo de actuacién ante estas situaciones de final
de la vida de las personas usuarias de sus servicios. Para poder identificar y confirmar
las debidas actuaciones a incluir en el protocolo, se decidid, en primera instancia,
conocer las percepciones, actitudes, valores y creencias de las personas tutoras (re-
presentantes de las personas usuarias) en relacion con este tema. Para ello se diseiié
y aplicé un cuestionario a familiares y tutores de personas usuarias del servicio de
vivienda de Uliazpi de edades avanzadas que pudiesen justificar una relativamente
proxima situacion de final de la vida. Por medio de la misma, se trataba de determinar
c6mo ven y desean vivir el final de la vida del familiar, qué apoyos creen que necesi-
tardn, dénde creen que es mejor que esté el familiar, etc., preguntas y respuestas que
pueden dar luz para dar apoyos adecuados en estas situaciones a las propias personas
con DI, a sus familiares y a los/las profesionales del servicio de vivienda de Uliazpi.

El objetivo del trabajo ha sido conocer la percepcién familiar y las actitudes, valo-
res y creencias de las familias sobre las situaciones de final de la vida para, posterior-
mente, poder identificar las actuaciones més apropiadas por parte de los profesionales
para apoyar y acompafiar a las personas usuarias y a sus tutores y familiares, garanti-
zando sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida, en coherencia con
la normativa mencionada (Ley 11/2016).

2. Metodologia

El trabajo ha consistido en un estudio tipo encuesta acerca de las actitudes, los
valores y las creencias de las familias sobre las situaciones de final de la vida, en base
a los instrumentos de recogida de datos de cuestionario y entrevista complementaria.

2.1. Instrumentos

Por un lado, se disefié un cuestionario de 18 items (ver en el Anexo 1 el listado
completo de {tems) para tutores o familiares de personas con discapacidad intelectual
usuarias del servicio de vivienda de Uliazpi mayores de 60 afios y mayores de 50 en
el caso de personas con sindrome de Down. El formato era de respuesta cerrada (“Si/
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No/No sé”) salvo en algin caso que era de caricter abierto (items 13b, 14, 17 y 18) o
de respuesta categorizada con varias alternativas como “en casa”, “en el centro”, “en
el hospital” (items 4, 5 y 10).

Por otro lado, de manera complementaria, se realizaron entrevistas individuales,
con {tems de respuesta abierta, a una muestra de tutores de personas usuarias falleci-
das en los dos tltimos afios de acuerdo a diversas cuestiones a evaluar. Para ello, se
adaptaron y simplificaron los instrumentos de Downey er al. (2010) para evaluar la
calidad del proceso de final de la vida en los diferentes casos. Fundamentalmente, se
evaluaron las siguientes 5 cuestiones:

- ¢En qué medida te sentiste informado/a en el proceso?

- ¢En qué medida te sentiste acompafiado/a en el proceso?

- ¢Qué agradeciste especialmente?

- ¢Qué echaste de menos?

- ¢Qué tipo de apoyo consideras que es importante en esos momentos?

2.2. Procedimiento

Se envi6 el cuestionario a la muestra de tutores junto con una carta explicativa y un
sobre franqueado para facilitar la respuesta. Ademds, se contacté telefénicamente en to-
dos los casos para explicarles personalmente el objetivo y los contenidos de la encuesta.

Para las entrevistas individuales se promovieron encuentros presenciales con cada
una de las personas tutoras. Todas las personas concedieron su consentimiento previo
informado para la participacion en el estudio.

2.3. Participantes

Tutores o familiares de personas con discapacidad intelectual usuarias del servicio
de vivienda de Uliazpi mayores de 60 afios y mayores de 50 en el caso de personas
con sindrome de Down. La muestra total era de 46 tutores y se envié el cuestionario
a todos ellos. El nimero de encuestas recogidas fue de 35, lo que supone un 76,1 %
de las encuestas enviadas.

Por otro lado, fueron 10 las personas tutoras con las que se hicieron las entrevistas
complementarias de respuestas abiertas sobre su percepcion del proceso a posteriori.

3. Resultados

3.1. Resultados del cuestionario a las personas tutoras de las personas usnarias del
servicio de vivienda

E1 97,1 % de las personas tutoras ha pensado alguna vez en el fallecimiento de su
familiar con discapacidad intelectual, al 82,3 % le parece conveniente reflexionar y
planificar el futuro y el 100 % considera necesario participar en la toma de decisiones
sobre ello.
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Sobre el lugar mds conveniente para los tltimos momentos, al 72,7 % le gustaria
que los pasase en el centro donde vive (que ya consideran su casa) y el 65,6 % ademads
cree que asi le gustaria a su familiar.

Sobre la preparacidn, informacién y formacién sobre la muerte, se aprecian dudas
en el 42 % en relacidn con la preparacion de las personas con discapacidad intelectual,
el 54,3 % la considera conveniente en su caso y lo tiene claro respecto a la formacién
especifica de los profesionales (el 80 % la considera necesaria).

En relacién con los cuidados paliativos, al 82,9 % le pareceria correcto que su
familiar los recibiese, al 77,4 % le pareceria oportuno que los recibiese en el centro
donde viven habitualmente, el 91,5 estaria en contra de que se utilizasen tratamien-
tos que solo alarguen la vida de su familiar y el 94,4 % desearia que el tratamiento
estuviese limitado a medidas que mantegan a la persona cémoda y aliviada de dolor
y sufrimiento.

En relacién con los apoyos que podrian necesitar en estas situaciones, el 45,4 %
considera que los necesitaria y el 83,3 % considera que los apoyos deberfan ser de
tipo informativo, el 40 % de tipo emocional y el 5,7 % de tipo espiritual o religioso.

Finalmente, por lo que respecta a las condiciones mds adecuadas para esos tltimos
momentos, el 88,2 % considera importante que su familiar pueda estar en una habitacién
individual y al 100 % le gustaria que estuviese acompaiiada de algtin familiar cercano.

3.2. Resultados de las entrevistas individuales a tutores de personas fallecidas

E1 90 % de las personas entrevistadas se sintieron adecuadamente informadas del
proceso de final de la vida de su familiar. Solo el 10 % comenté que la informacién de
los aspectos de salud pudo ser mds completa.

E1 100 % de las personas entrevistadas se sintieron arropadas y apoyadas en todos
los momentos del proceso por parte de todos los profesionales del centro, especial-
mente por las personas de apoyo directo.

E1100 % de las personas entrevistadas agradecieron especialmente el apoyo emo-
cional, el calor y trato humano y la compania permanente (expresado de diferentes
maneras y con diversos matices).

El 60 % de las personas entrevistadas no echaron de menos nada, pero el 20 % de
ellas echaron en falta la presencia de otros familiares en el proceso, un 10 % sintié que
interferia su presencia en la vida habitual del centro y otro 10 % mads eché de menos
la posibilidad posterior de despedirse de otras familias.

E1100 % de las personas entrevistadas consideraron importante el apoyo emocio-
nal, el carifio y la compaiifa de los profesionales y un 10 % de ellas afiadieron el apoyo
en las decisiones y trdmites posteriores al fallecimiento del familiar.

4. Conclusiones

Sehaconseguido, al menos parcialmente enlo referido alas cuestionesincluidas en el
cuestionario, conocer la percepcién familiar y las actitudes, los valores y las creencias de
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las personas tutoras de una muestra de personas usuarias del servicio de vivienda de
Uliazpi y, sobre la base de ello, identificar algunas posibles actuaciones para el apoyo
y acompafiamiento en los procesos de final de la vida. Los resultados apuntan a que
las personas tutoras piensan en el futuro de sus familiares con discapacidad intelectual
y creen conveniente su participacion en el proceso de toma de decisiones apoyando o
representando a sus familiares. Del andlisis de los resultados se pueden extraer algunas
conclusiones a considerar, con las que se ha elaborado el protocolo de actuacién (en
Anexo 2) para guiar el trabajo de los profesionales:

— Es conveniente ir anticipando la reflexion sobre los posibles procesos de final
de la vida de sus familiares con DI entre los familiares y personas tutoras, asi
como ir planificando por adelantado algunas decisiones en relacién con ello.

— Es importante planificar estas situaciones y orientar las actuaciones de los pro-
fesionales de apoyo mediante procedimientos especificos (final de la vida, de-
funcién, duelo, etc.).

— Esimportante considerar el derecho a la informacién de las PcDI y de sus fami-
lias y adaptar esta en la medida de lo posible para afrontar los procesos de final
de la vida y poder tomar las decisiones oportunas con el debido apoyo.

— Esimportante establecer mecanismos de formacién especifica para los profesio-
nales, asi como apoyos concretos para afrontar estas situaciones.

— Esfundamental establecer relaciones de colaboracién con los equipos sanitarios
especificos (“Cuidados Paliativos”, “Hospitalizaciéon a Domicilio”, “Paciente
Fragil”, etc.) para poder afrontar adecuadamente los procesos de final de la vida
de las personas usuarias de nuestros servicios.

— Es necesario implementar actuaciones de apoyo y de acompafiamiento a las
personas y a las familias en estas situaciones.

— Es imprescindible facilitar el uso de habitaciones individuales y el acompafia-
miento de las familias en los tltimos momentos de las personas.

— Se refuerzan los contenidos y las actuaciones contempladas en el procedimien-
to de actuacidén ante procesos de final de la vida elaborado por un equipo de
profesionales de Uliazpi y en coherencia con la Ley vasca de “garantia de los
derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida”.

En relacién con otros trabajos, se han encontrado escasos estudios que evalten la
percepcion familiar de los procesos de final de la vida en personas con discapacidad
intelectual, mixime en el caso de aquellas con necesidades de apoyo significativas, en
el quela part1c1pac10n de los familiares o tutores es ms relevante, por representacién
o sustitucién en la toma de decisiones (Etxeberria, 2016). Si existen, por el contrario,
estudios sobre la percepcién de los profesionales (Grindo, Rumbold y Varney, 2016;
Lord, Field y Simyh, 2017; Wiese et al., 2012) y alguno sobre la de las propias per-
sonas (Watson, Wilson y Hagiliassis, 2017). Sobre percepcion familiar, cabe citar el
estudio de Cithambaram (2017), en el que llama la atencién sobre la importancia de
la adecuada informacidn a las personas con discapacidad intelectual y a sus familia-
res, asi como de facilitar un alto nivel de “familiaridad” en las condiciones de dichos
procesos.
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Se constatan algunas limitaciones del presente estudio, el cual se centra en la per-
cepcion de familiares y tutores de personas usuarias del servicio. Aunque, de cara a la
elaboracién del protocolo, se ha contado con un equipo de profesionales, el punto de
vista de los profesionales no queda recogido de manera amplia y profunda. Igualmen-
te, motivado por las muy significativas necesidades de apoyo de la poblacién atendida
en Uliazpi, no ha sido posible considerar la perspectiva de las propias personas con
discapacidad intelectual, indudablemente muy relevante en este tema. Por otro lado,
la muestra de personas tutoras ha sido de 35 en el caso de la aplicacién de los cuestio-
narios escritos y de 12 en el caso de las entrevistas. Sin duda, un mayor tamaio de las
muestras hubiese arrojado resultados mds significativos. Finalmente, el estudio se ha
centrado preferentemente en los momentos previos a las situaciones de fallecimiento
de las personas, incidiendo solo tangencialmente en aspectos relacionados con las si-
tuaciones posteriores.

De las limitaciones del estudio apuntadas, se puede derivar la identificacién de po-
sibles lineas de investigacion. Por un lado, serfa deseable revalorar la percepcién fami-
liar con una muestra mayor de personas y con un abanico mas amplio de cuestiones.
Asimismo serfa muy oportuno evaluar las perspectivas de las propias personas con
discapacidad intelectual y/o del desarrollo, asi como la de los profesionales (sociales
y sanitarios) implicados.
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ANEXO 1:
Cuestionario para familiares/tutores sobre
los procesos de final de la vida

(MEnDIZABAL, P., MERINO, A., MARTINEZ, J., CORRALES, A. y CAzON, P., 2018)

PREGUNTAS (Seriala con una X la opcion elegida)

1. ¢Has pensado alguna vez en el fallecimiento de tu familiar con discapacidad inte-
lectual?

St
NO

2. ¢Crees que es conveniente reflexionar sobre ello y planificar dentro de lo posible
el proceso?

S

NO
NO SE

3. Crees que es necesario que, como familiares, participéis en las decisiones a tomar
¢ q que, >P P
en el proceso de final de la vida de tu familiar?

St
NO
NO SE

4. ¢Dénde te gustaria que pasase tu familiar sus ultimos dias?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

5. ¢Doénde crees que le gustaria a tu familiar pasar sus dltimos dfas?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

6. ¢Crees que tu familiar debe saber si se estd muriendo?
st

NO
NO SE

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 27-46

—40-



PERCEPCION FAMILIAR Y ACTUACIONES EN LAS SITUACIONES DE FINAL DE LA VIDA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
PAKO MENDIZABAL, ALBERTO MERINO, JOSUNE MARTINEZ, ANA CORRALES Y PURIFICACION CAZON

7. ¢Crees conveniente una preparacion sobre la muerte para las personas con disca-
pacidad intelectual?

St
NO
NO SE

8. ¢Crees conveniente una preparacién previa sobre la muerte a los familiares de las
personas usuarias?

St
NO
NO SE

9. ¢Crees necesaria una formacidn especifica sobre los procesos de final de la vida de
las personas usuarias para los profesionales de apoyo?

St
NO
NO SE

10. En caso de estar tu familiar en un proceso de final de su vida ¢ te pareceria correcto
que recibiera cuidados paliativos?

st
NO
NO SE

11. En caso de recibir cuidados paliativos ¢dénde crees que seria mas oportuno reci-
birlos?

En la casa familiar

En el centro

En el hospital

12. En el caso de una enfermedad terminal ¢desearias que se utilizasen tratamientos
que solamente alarguen la vida?

St
NO
NO SE
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢Desearias que el tratamiento de tu familiar fuese limitado a medidas que le man-
tengan comodo y aliviado de dolor y sufrimiento?

st

NO

NO SE

¢ Crees que necesitarias algtin tipo de apoyo para la toma de decisiones en relacién
con el final de la vida de tu familiar?

ST ;Cudl?
NO
NO SE

¢Qué apoyos crees que necesitariais en el proceso de final de la vida de tu familiar?

Seriala con una X las opciones elegidas (una o mas de una)

Informaciéon

Apoyo emocional

Apovyo espiritual/religioso

Otros (;Cuiles?)

¢ Te parece importante que tu familiar pueda estar en una habitacién individual en
sus dltimos momentos?

St
NO
NO SE

¢ Te parece importante que tu familiar esté acompafiado por algin familiar en sus
dltimos momentos?

St
NO
NO SE

¢Qué otros aspectos consideras importantes en los tltimos momentos de la vida
de una persona?
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19. Otros aspectos relacionados a tener en cuenta que te gustaria afiadir.
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ANEXO 2:
Procedimiento de actuacion en los procesos de final

de la vida

OBJETO: Orientar las actuaciones de los profesionales de Uliazpi para el apoyo
y acompafiamiento de las personas usuarias y de sus familias o tutores, garantizando
sus derechos y dignidad en los procesos de final de la vida.

Este protocolo toma como referente la Ley vasca 11/2016, de 8 de julio, de ga-
rantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida.

ALCANCE: Este protocolo se refiere a las “personas que se encuentran en el final
de la vida”. Segtn la citada ley, se trata de “personas que presentan un proceso de
enfermedad avanzado, progresivo e incurable por los medios tecnoldgicos existentes,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante, que condiciona una inestabilidad
en la evolucién del paciente, asi como un prondstico de vida limitado a corto plazo™.

De forma especifica, este protocolo es aphcable a todas las personas que en el pro-
ceso final de su vida estén atendidas en el servicio de vivienda de Uliazpi.

RESPONSABILIDADES:

* Del equipo de salud del centro:

— Informar, junto al RC y RU, al equipo técnico y al PAD del problema de salud
detectado, de su evolucidn y, en su caso, de la irreversibilidad del proceso.

— Informar a la familia o tutor de la evolucién e implicaciones de la enfermedad.

— Realizar un seguimiento para detectar cuanto antes los problemas de salud y
aplicar los tratamientos de salud adecuados para cada situacién y problema-
tica y segun el prondstico estimado.

— Mantener actualizado el historial/expediente de la persona para su posible
derivacion.

— Derivar o consultar a los equipos especializados de Osakidetza, en funcién
de la situacién clinica.

* Del responsable de centro (RC) y unidad (RU) y gobernanta:

— Informar a la familia, acompaifiarla en todo momento, valorar sus preferen-
cias respecto al modo de afrontar el final de la vida, facilitar su toma de deci-
siones y recabar su consentimiento en todas las actuaciones.

— Tomar las medidas oportunas en los tltimos momentos de vida de la persona
(facilitar la intimidad de la persona usuaria y el acompafiamiento familiar).

— Informar, dar instrucciones y apoyar a los PAD en los tltimos momentos y
tras el fallecimiento (procedimiento de defuncién).

— Apoyar emocionalmente y acompafiar a los familiares en los ultimos momentos.
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e Del personal de atencidn directa (PAD):

Observar la evolucion de los sintomas y el grado de malestar de la persona
enferma e informar de ello al equipo de salud.

DESARROLLO (actuaciones concretas a llevar a cabo en los centros):

PREVIA: En la medida de lo posible, valorar y antlclpar en los planes personales
de vida de personas en edad avanzada o en situacion de especial vulnerabilidad o
fragilidad las preferencias personales sobre los diversos aspectos a considerar en los
procesos del final de la vida.

A) En el momento del diagnéstico o deteccién de un problema de salud que
puede ser grave:

Informar al equipo técnico y al PAD (mediante sesion clinica o similar) del
problema de salud que presenta la persona.

Informar a los familiares o tutor del problema de salud y de su posible evo-
lucién y pronéstico.

Planificar los préximos pasos para vigilar la evolucién del caso y poder anti-
cipar cambios susceptibles de ser atendidos.

B) En el momento del agravamiento o identificacién del problema de salud
como incurable e irreversible:

Solicitar, tras el consentimiento del tutor, la colaboracién/derivacién a un
equipo especializado de Osakidetza (“PAMI”, “Paciente Fragil”, “Hospita-
lizacién a domicilio”, “Cuidados Paliativos”...) para la atencién del caso.
Informar al equipo técnico y al PAD de la nueva situacién.

Analizar con la familia la nueva situacién, valorar su vision sobre ella y an-
ticipar sus preferencias (proporcionando los tiempos necesarios) en relacion
con las posibles decisiones a tomar (por ejemplo, ingreso hospitatalario o no,
soporte vital o no, pruebas invasivas o no, cuidados paliativos o no, etc.) y
respetando las mismas.

Informar, en la medida de lo posible y de forma adaptada, a los compaiieros
y compafieras mds cercanos de la nueva situacién.

C) En los dltimos momentos previos al fallecimiento de la persona:

Utilizar, en caso necesario, a propuesta del equipo de salud correspondiente
y con el consentimiento informado de la persona tutora, los programas de
tratamiento paliativo y de sedacién disponibles para el resto de la poblacién.
Posibilitar un entorno tranquilo e intimo (habitacién individual).

Facilitar una espacio adecuado para el acompafiamiento familiar a la persona
usuaria, atendiendo a sus deseos, si es necesario las 24 h del dfa y de la noche.
Proporcionar apoyo emocional a la familia (con los propios profesionales o
los del equipo de cuidados paliativos).

Proporcionar apoyo emocional a los compafieros y compaiieras mds cercanos.
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D)

Promover el acompafamiento a la familia por parte de algin profesional (de-
pendiendo del momento del dia 0 noche, RU, RC, enfermero-a, gobernanta-e,
PAD...).

Informar previamente de la posible inminencia del desenlace y apoyar al
PAD presente en el momento del fallecimiento (guia de actuacién, apoyo
emocional, posible liberacidn, etc.).

Tras el fallecimiento de la persona:

Se considerardn y activardn los procedimientos ya existentes en la organi-
zacién de actuacién en caso de defuncién, por un lado, y de actuacién en
situaciones de pérdida significativa (duelo), por otro.

En otras circunstancias (fallecimiento en hospital o domicilio) de procesos de
final de la vida, se pondrdn en marcha las medidas de apoyo o asesoramiento
que se consideren oportunas segun el caso.

Realizar alguna actuacién de despedida y recuerdo a la persona fallecida y a
su familia (carta, video, album de fotos...).

Posibilitar la despedida de la familia con respecto a otras familias del centro.
Asesorar, en el caso de que lo necesiten, de los tramites posteriores al falleci-
miento.
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ResuMmEN: El duelo puede definirse como el conjunto de procesos psicolégicos y psi-
cosociales que siguen a la pérdida de un ser querido con el que la persona en duelo estaba
psicolégicamente vinculada, tratindose de una reaccién comportamental y emocional
causada por la ruptura del vinculo afectivo y manifestindose en forma de sufrimiento.
El presente estudio pretende analizar cienciométricamente la produccién cientifica de
mayor impacto sobre el duelo y la pérdida en personas con discapacidad intelectual
en las principales bases de datos de cardcter multidisciplinar: Scopus y Web of Science
(WoS). Para ello se delimitaron tres descriptores: “grief”, “bereavement” e “intellectual
disability”. El procedimiento se realizé6 mediante una busqueda combinada a tres, anali-
zando la informacién en torno a ocho variables: publicaciones entre los afios 2009-2019,
namero de registros en la produccién cientifica desde los afios 2009 a 2019, niimero de
registros por tipologia de documentos publicados, nimero de registros por titulos
de las fuentes procedentes de la literatura cientifica de mayor impacto, nimero de regis-
tros por paises, nimero de registros por instituciones, nimero de registros por autores
y ndmero de citas en articulos. Los resultados muestran que nos encontramos con un
campo cientifico en vias de desarrollo. Es importante trabajar en investigaciones para
conocer de manera detallada las caracteristicas en el proceso de duelo, junto a una he-
rramienta de uso profesional que ayude a determinar las necesidades de apoyo de las
personas con discapacidad intelectual.

ParLABRAS CLAVE: duelo; pérdida; andlisis bibliométrico; discapacidad intelectual.
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ABsTRACT: Grief can be defined as the set of psychologlcal and psychosocial pro-
cesses that follow the loss of a loved one with whom the grieving person was psycho-
logically linked, being a behavioral and emotional reaction caused by the breakdown of
the emotional bond manifesting itself in a way of suffering. The present study intends
to scientifically analyze the scientific production with the greatest impact on grief and
bereavement of people with intellectual disabilities in the main multidisciplinary data-
bases: Scopus and Web of Science (WoS), for this purpose three descriptors were de-
limited: “grief”, “bereavement” and “intellectual disability”. The procedure was carried
out by means of a combined search by triplets, analyzing the information around eight
variables: publications between the years 2009-2019, number of records in the scientific
production from the years 2009 to 2019, number of records by type of documents pub-
lished, number of records by titles of the sources from the scientific literature, number of
records by countries, number of records by institutions, number of records by authors
and number of citations in articles. The results show that we find a scientific field in de-
velopment. It is important to work in research to know in detail the characteristics in the
grieving process, together with a professional use tool that helps determine the support
needs of people with intellectual disabilities.

KEey worbps: grief; bereavement; bibliometric analysis; intellectual disability.

1. Introduccién

ASTA HACE MUY POCO TIEMPO, las personas con discapacidad intelectual no

solfan vivir mds tiempo que sus padres, existiendo altas tasas de mortalidad

precoz; actualmente la situacién ha cambiado, la esperanza de vida ha au-
mentado para toda la poblacidn, incluidas las personas con discapacidad intelectual
(Muiiiz, Alcedo y Gémez, 2017). Por esta razén es sumamente importante hablar del
duelo y de la pérdida en personas con discapacidad intelectual, pero, previamente,
debemos tener claro qué es el duelo y qué puede provocar.

La pérdida de un ser querido y, en general, todas las pérdidas afectivas despier-
tan en la persona un conjunto de reacciones afectivas, conductuales y cognitivas que
llamamos duelo; y en el caso de las personas con discapacidad intelectual, atraviesan
por distintas etapas, respondiendo a la muerte en la mayoria de los casos de una indole
similar a como lo hace la poblacién en general, tristeza, ansiedad, angustia, llanto,
hiperactividad y comentarios inapropiados (McRitchie ez al., 2014). Numerosos es-
tudios ponen de manifiesto que su proceso de duelo se caracteriza por experiencias
similares a las analizadas en otras poblaciones (Brickell y Munir, 2008). Haciendo re-
ferencia a la salud mental, el duelo pone en cuestion la adaptacién de la persona a nivel
psicoldgico, fisico, social y bioldgico, por lo que estudiar las implicaciones que posee
es de especial relevancia, 1mphcac1ones que varian segtn la etapa por la que atraviesa
la persona (Solana, 2005), junto al nivel de discapacidad intelectual y de experiencias
previas (James, 1995).

Worden (2010) lo define como un proceso activo en el cual se dan una serie de
tareas que le proporcionan a la persona una sensacién de esperanza y fuerza para po-
der seguir su vida sin someterse al estrés de reconocer si lo estd haciendo de manera
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positiva o negativa. Se trata de un conjunto de conductas y representaciones menta-
les vinculadas a una pérdida. Es una experiencia emocional de la pérdida que no solo
se manifiesta a través de formas conductuales o sentimientos, sino también culturales
e institucionales que pueden adoptarse a través del luto. Cada cultura utiliza diferen-
tes estrategias de afrontamiento para enfrentarse a las consecuencias de una pérdida
(Moorley, Cahill y Corcoran, 2016). Poch y Herrero (2003) hablan de las caracte-
risticas que debe tener un proceso de duelo, siendo estas: se trata de un proceso que
evoluciona a través del tiempo y del espacio; es normal reaccionar ante una pérdida;
dindmico; depende del reconocimiento social; y no solo se trata de un proceso indi-
vidual, sino también colectivo y activo. Robles y Medina (2002) determinan que el
apoyo social refuerza lazos sociales que ayudan a la persona a reconocer su nuevo rol
producido ante la pérdida cuando existen disturbios psicolégicos. Campbell y Bell
(2010) evidencian que en personas con discapacidad intelectual, si se les proporciona
el apoyo necesario, el duelo puede ser menos intenso o incluso cesar en poco tiem-
po. Otros autores, como Bucay (2006), lo concretan como un proceso doloroso de
elaboracidn de una pérdida, inclinado a la armonizacién interna y externa del sujeto
frente a una nueva realidad, comprendiendo una serie de reacciones intelectuales,
fisicas, emocionales, conductuales y espirituales producidas por esa muerte, llegando
incluso a modificar el estilo de vida de dichas personas que lo sienten. Gonzilez
Romero y Lépez (2013) entienden que el duelo se caracteriza por ser una vivencia
personal, intransferible y dindmica sin conocer cuindo comienza o termina dicho
proceso. Existen tres factores implicados en el duelo de esta poblacién: los derivados
de la discapacidad intelectual, el impacto de la discapacidad en el apego y los factores
ambientales, siendo la discapacidad intelectual la que se relaciona de forma directa
con la comprensién del concepto de muerte (Blackman, 2016).

Se trata de un proceso normal en el que afloran diferentes sentimientos, por ejem-
plo, rabia, dolor, culpa y tensién, ya que el duelo normal es la reaccién de adaptacion
a cualqu1er tipo de perdlda, implicando una sucesion de emociones y sentimientos que
precisan de un cierto tiempo para ser superados (Bild y Gémez, 2008). Shear (2012) ex-
pone que el proceso de duelo en personas con discapacidad intelectual debe entenderse
como un proceso emocional intenso, que provoca dolor y angustia, pero no se trata de
una enfermedad ni un trastorno ansioso- depreswo Por lo tanto, ayudarle a entender el
concepto de muerte ayudaria a comprender mejor las consecuencias, los sentimientos y
los procesos involucrados en el duelo, junto a la facilitacion de apoyos adecuados para
evitar la cronificacién del mismo (Rodriguez Herrero, Izuzquiza y Herrdn, 2015).

El duelo no se trata de un estado ni de un momento, se trata de un proceso que
puede durar entre dos y cinco afios mediante el cual las personas pueden aceptar
una pérdida y volver a reorganizar su propia vida. Las vivencias, las acciones y los
sentimientos del sujeto en duelo varfan a lo largo de los afios desde la desorgamzacmn
emocional y estupor hasta la reorganizacion emocional y recuperacién de proyectos
vitales e intereses. Todas estas caracteristicas del proceso de duelo permiten concluir
que, aunque las personas con discapacidad intelectual pueden presentar un curso no
patoldgico, existe una mayor vulnerabilidad y un mayor riesgo de sufrir una cronifi-
cacién del mismo (Ferniandez, Alcedo y Gémez, 2018).
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Debido a la importancia de la investigacidn en relacién a esta temdtica en personas
con discapacidad intelectual, la presente investigacién tiene como objetivo principal
analizar cienciométricamente la produccidn cientifica de mayor impacto sobre el due-
lo y la pérdida en personas con discapacidad intelectual en las principales bases de
datos de cardcter multidisciplinar: Scopus y Web of Science (WoS).

2. Metodologia

Para la realizacién del anélisis de los metadatos de la produccién cientifica de ma-
yor impacto se ha utilizado una metodologia propia de los estudios cienciométricos,
cuyo objetivo se centra en describir de manera cuantitativa la informacién obtenida
(Pertegal-Vega, Oliva-Delgado y Rodriguez-Meirinhos, 2019). Para atender al obje-
tivo de investigacidn, se delimitaron tres descriptores indexados en ERIC Thesaums
para la busqueda en las bases de datos: “duelo-bereavement”, “discapacidad inte-
lectual-intellectual disabiliry” y “pérdida-grief”. La eleccion de estos descriptores
se centra principalmente en la posibilidad de aglutinar la temdtica objeto de estudio,
teniendo en cuenta que duelo, pérdida y discapacidad intelectual son los ejes centrales
de nuestra investigacion. El procedimiento de busqueda se realizd a través de combi-
naciones a tres limitando el campo a la aparicién de las mismas en el titulo, resumen y
tesauros dentro del drea de ciencias sociales.

FiGura 1. Diagrama de flujo del proceso de revisién

Fase 1: Definicién

—» | WoS=55

Scopus=34 +—

de descriptores

Excluidos Excluidos
N=12 N=23

Fase 2: Criterios de
Scopus=22 ¢ inclusién > WoS=32
Excluidos Excluidos
N=9 N=3

Tercera fase: Articulos

Scopus=13 |4 disponibles — > WoS=29
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Las bases de datos han sido las colecciones principales de WoS (Web of Science)
y Scopus, ya que ambas bases agrupan la produccién cientifica de mayor impacto. La
variable estadistica estudiada fue la produccién cientifica de mayor impacto a través
de un muestreo estadistico longitudinal comprendido entre los afios 2009-2019. Para
ello, se siguieron los siguientes procesos: conocer diferentes aspectos sobre el duelo y
la pérdida en personas con discapacidad intelectual; y definir los indicadores biblio-
métricos que fueron utilizados para el andlisis de la produccidn cientifica acerca de
la temitica a investigar seleccionando y analizando los datos obtenidos a partir
de dicho anilisis. La recogida de datos tuvo lugar en julio de 2019. La muestra final de
referencias ha sido de 42 (n = 42), de las cuales 13 pertenecen a la base de datos Scopus
y 29 ala base de datos Web of Science. En la Figura 1 podemos ver el proceso seguido
hasta la obtencién de la muestra final.

Una vez establecida la muestra final, para el anélisis de la informacién de cada
variable se utiliz6 el software de anilisis cuantitativo SPSS para Windows versién
25. Los metadatos obtenidos se han seleccionado a través de las siguientes variables
consideradas en numerosas investigaciones relacionadas con nuestro objeto de es-
tudio (Corrales-Reyes, Fornaris-Cedeno y Reyes-Pérez, 2018; Salgado-Orellana,
Diaz-Levicoy, Ferrada y Parraguez, 2019; Rodriguez y Gallego, 2019; Fuentes y
Ortega, 2019):

a) V1. Publicaciones entre los afios 2009-2019.

b) V2. Numero de registros en la produccién cientifica desde los afios 2009 a 2019.

¢) V3. Numero de registros por tipologia de documentos publicados.

d) V4. Ndmero de registros por titulos de las fuentes procedentes de la literatura
cientifica de mayor impacto.

e) V5. Numero de registros por paises.
f) V6. Numero de registros por instituciones.
g) V7. Numero de registros por autores.

h) V8. Numero de citas en articulos.

3. Resultados

El andlisis de los articulos cientificos ha permitido extraer los siguientes resulta-
dos, siendo estos:

3.1. V1. Publicaciones entre los arios 2009-2019

En relacién al niimero de publicaciones publicadas durante los dltimos diez afios
(2009-2019), en la base de datos Scopus (n = 13) solamente un 7,69 % se encuentra en
acceso abierto (n = 1) y en la Web of Science (n =29) un 13,79 % (n = 4) Por lo que
en la segunda base la documentacién cientifica de acceso abierto s superior.
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Ficura 2. Porcentaje de publicaciones entre los afios 2009-2019

31

® Scopus
m WoS

3.2. V2. Numero de registros en la produccion cientifica desde los arios 2009 a 2019

En cuanto a la sucesién de publicaciones por afio natural analizado, en la base de
datos Scopus los registros han sido en el afio 2018 una publicacidn, en el afio 2017 seis
publicaciones, en el afio 2016 una publicacidn, en el afio 2014 una publicacidn, en el
afio 2013 una publicacidn, en el afio 2010 una publicacién, y en el afio 2009 dos pu-
blicaciones. En cambio, en la base de datos Web of Science (WoS) podemos observar
que en el afio 2019 hay cuatro registros, en el afio 2018 hay un registro, en el afio 2017

Ficura 3. Evolucién de publicaciones por afio
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hay siete registros, en el afio 2016 hay dos registros, en el 2014 hay dos registros, en
el 2013 tres registros, en el 2012 cuatro registros, en el 2010 dos registros y en el afio
2009 cuatro registros. En la Figura 3 podemos ver la evolucién de los porcentajes per-
tenecientes a cada base de datos y afio.

3.3. V3. Numero de registros por tipologia de documentos publicados

Respecto al tipo de documento predominan los articulos cientificos seguidos
de comunicaciones y revisiones, debido a que las bases de datos que se incluyen

M Scopus

Articulo Comunicacién

B Web of Science

Revisiones - 14
Articulo 86
T T T T 1
0 20 40 60 80 100
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principalmente son revistas cientificas. Atendiendo a la base de datos Scopus hay 9
articulos y 4 comunicaciones. Del mismo modo, en la base de datos Web of Science
encontramos 25 articulos, 4 resefias, 2 revisiones y 4 registros catalogados como
otros. En las Figuras 4 y 5 podemos ver los porcentajes correspondientes atendien-
do ala relacién entre el tipo de documento publicado y la base de datos en la que lo
podemos encontrar.

3.4. V4. Nuamero de registros por titulos de las fuentes procedentes de la literatura
cientifica de mayor impacto

Haciendo referencia a las revistas de mayor indexacién en relacién al nimero de
registros publicados en Ciencias Sociales, en la base de datos Web of Science encon-
tramos las revistas Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities (59,37 %),
Journal of Intellectual Disability Research (31,25 %) y Omega (9,38 %). En Scopus
encontramos Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities (61,54 %), Ome-
ga (30,76 %) y Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities (7,70 %).

TaBLA 1. Registros de las revistas cientificas de mayor impacto

Web of Science N Scopus N
Journal of Applied Research in 19 | Journal of Applied Research in 8
Intellectual Disabilities Intellectual Disabilities
Journal of Intellectual Disability 10 |Omega 4
Research
Omega 3 | Journal of Policy and Practice in 1

Intellectual Disabilities

3.5. V5. Nimero de registros por paises

Estados Unidos, Irlanda, Reino Unido y Espafia son los paises que tienen més pro-
duccién indexada en Scopus. Irlanda, Estados Unidos, Inglaterra, Escocia y China
en la Web of Science. En la Tabla 2 podemos ver el nimero y el porcentaje de ambas
bases de datos.

TaBLA 2. Internacionalizacién de la investigacion
Scopus N %
Estados Unidos 5 38,46
Irlanda 4 30,77
Reino Unido 3 23,08
Espana 1 7,69
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TaBLA 2. Internacionalizacién de la investigacion (cont.)

Web of Science N %
Irlanda 15 51,72
Estados Unidos 7 24,14
Inglaterra 4 13,79
Escocia 2 6,90
China 1 3,45

3.6. V6. Nimero de registros por instituciones

La Universidad de Oviedo, Universidad del Norte de Illinois, Universidad del Este
de Washington, Instituto de Tecnologfa Dundalk, Fundacién COPE, Federacién Nacio-
nal de Organismos Voluntarios, Servicios de Discapacidad de Brothers of Charity, Uni-
versidad Nacional de Dublin, Universidad de Dundee y Trinity College Dublin son las
principales instituciones de registro en la base de datos Scopus. Colegio de Salud y Cien-
cias Sociales de la Universidad Norte de Illinois, Esmee Fairbairn, Fondo de Desarro-
llo de Bienestar Social de Hong Kong, Fundacién Irlandesa del Hospicio, Programa de
becarios doctorales John A Hartford, Universidad de Oviedo, Instituto de Queen
de Enfermeras del distrito en Irlanda y Grupo Gid en la base de datos Web os Science.

TaBLA 3. Institucion de la investigacién

Scopus N %
Opviedo University 2 15,38
Northern Illinois University 2 15,38
Eastern Washington University 2 15,38
Dundalk Institute ff Technology 1 7,69
COPE Foundation 1 7,69
National Federation of Voluntary Bodies 1 7,69
Brothers of Charity Disability Services 1 7,69
University College Dublin 1 7,69
University of Dundee 1 7,69
Trinity College Dublin 1 7,69
Web Of Science N %
Esmee Fairbairn 7 24,14
Northern Illinois University College of Health and Human Sciences 5 17,24
Hong Kong Social Welfare Development Fund 5 17,24
Irish Hospice Foundation 3 10,34
John A Hartford Doctoral Fellows Program 3 10,34
Oviedo University 2 6,90
Queen Institute of District Nurses in Ireland 2 6,90
Grupuo Gid 2 6,90
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3.7. V7. Namero de registros por autores

En relacién a los autores con mds produccién atendiendo a estos descriptores,
en la base de datos Web of Science destacamos a Guerin, S. (10 registros), McEvoy,
J. (9 registros), Dodd, P. (7 registros) y Clute, M. A. (3 registros), junto a los auto-
res de la base de datos Scopus, Alcedo Rodriguez, M. A. (2 registros), Gray, J. A.
(2 registros), Gomez Sdnchez, L. E. (2 registros), McEvoy, J. (2 registros), Abendroth,
M. (1 registro), Arias Gonzélez, V. B. (1 registro), Clute, M. (1 registros), Connaire,
K. (1 registro) y Cristébal Ferndndez, L. (1 registro).

TABLA 4. Autoria

Web of Science N %
Guerin, S. 10 34,48
McEvoy, . 9 31,03
Dodd, P. 7 24,14
Clute, M. A. 3 10,34

Scopus N %
Alcedo Rodriguez, M. A. 2 15,38
Gray, J. A. 2 15,38
Goémez Sanchez, L. E. 2 15,38
McEvoy, . 2 15,38
Abendroth, M. 1 7,69
Arias Gonzilez, V. B. 1 7,69
Clute, M. 1 7,69
Connaire, K. 1 7,69
Cristébal Fernandez, L. 1 7,69

3.8. V9. Publicaciones con mayor impacto

Por tltimo, en las siguientes tablas podemos ver las investigaciones de mayor im-
pacto. En esta variable hemos tenido en cuenta los articulos con un nimero minimo
de citas, siendo 10.

TasBLA 5. Articulos mis citados en la Web of Science

Web of Science Autores Revista Afio Nun'1ero
de citas
Concept of death and perceptions of bereave- | McEvoy, J., | Jowrnal of 2012 25
ment in adults with intellectual disabilities MacHale, R., | Intellectual
Tierney, E. Disability
Research
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TaBLA 5. Articulos mas citados en la Web of Science (cont.)

Web of Science Autores Revista Afio Nun?ero
de citas
Caregiver perceptions of the understanding | MacHale, R., | Journal of 2009 17
of death and need for bereavement support in | McEvoy, J., | Applied
adults with intellectual disabilities Tierney, E. Research in
Intellectnal
Disabilities
Grief and bereavement in people with intellec- | Dodd, P, Current 2009 15
tual disabilities Guerin, S. Opinion in
Psychiatry
The experience of carers in supporting people | Handley, E., | Journal of 2013 13
with intellectual disabilities through the process | Hutchinson, | Applied
of bereavement: an interpretative phenomeno- | N. Research in
logical analysis Intellectual
Disabilities
Supporting adults with an intellectual disability | McEvoy, J., | Jowrnal of 2010 13
during experiences of loss and bereavement: staff | Guerin, S., Applied
views, experiences and suggestions for training | Dodd, P, Research in
Hillery, J. Intellectnal
Disabilities
An initial assessment of the psychometric proper- | Guerin, S., Research in 2009 11
ties of the Complicated Grief Questionnaire for | Dodd, P, Developmental
People with Intellectual Disabilities (CGQ-ID) | Tyrell, ], Disabilities
McEvoy, J.,
Buckley, S.,
Hillery, J.
TABLA 6. Articulos mis citados en Scopus
Titulo Autores Revista Aio Nun'lero
de citas
Developing an education intervention | Fahey-McCarthy, | Journal of Policy 2009 27
for staff supporting persons with an E.,McCarron, |and Practice
intellectual disability and advanced M., Connaire, K., | in Intellectual
dementia McCallion, P. Disabilities
Caregiver perceptions of the MacHale, R., Journal of 2009 17
understanding of death and need for McEvoy, J., Applied Research
bereavement support in adults with Tierney, E. in Intellectnal
intellectual disabilities Disabilities
The experience of carers in supporting | Handley, E., Journal of 2013 12
people with intellectual disabilities Hutchinson, N. | Applied Research
through the process of bereavement: in Intellectnal
an interpretative phenomenological Disabilities
analysis
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4. Discusién y conclusiones

La realizacion de este estudio ha puesto de manifiesto que la investigacion del
duelo en personas con discapacidad intelectual es atun muy incipiente; por esta ra-
z6n, con el propédsito de conocer las tltimas investigaciones realizadas en este cam-
po, se ha propuesto el siguiente objetivo de investigacion: analizar cienciométri-
camente la produccidn cientifica de mayor impacto sobre el duelo y la perdlda en
personas con discapacidad intelectual. Se ha realizado una revisién cienciométrica
de estudios blbhograﬁcos cuantificando las variables en relacidn a tres descriptores
“bereavement”, “intellectual disability” y “grief” de las publicaciones de los tlti-
mos diez afios en las colecciones principales de las bases de datos Scopus y Web of
Science (Wos). La muestra final de referencias ha sido de 42, de las cuales 13 perte-
necen a la base de datos Scopus y 29 a la base de datos Web of Science. Los resultados
obtenidos poseen especial relevancia ya que han permitido hacer visible la investi-
gacion realizada en este campo estando todavia en vias de desarrollo, resaltado los
estudios realizados por Fernindez-Avalos, Fernindez-Alcdntara, Cruz-Quintana y
Pérez-Marfil (2017) y Domingo, Cuesta y Sanchez (2018), en el que exponen que la
principal limitacién de sus estudios ha sido la escasez de investigaciones realizadas
y la escasa bibliografia reciente sobre el proceso de duelo en personas con discapa-
cidad intelectual.

Algunas de estas investigaciones ponen de manifiesto que en la mayoria de los
casos la informacion se basa en la proporcionada por los cuidadores, sefialando que
son pocos los estudios que recogen informacidn de las personas con discapacidad in-
telectual, con muestras poco amplias y muy heterogéneas, para poder realizar conclu-
siones mds amplias. Por otro lado, no existe un protocolo de actuacion ante el duelo
en personas con discapacidad intelectual, aunque existen ciertas gufas que pueden
ayudar a la persona a sobrellevar la pérdida y a los profesionales a tener herramientas
que favorezcan el apoyo. Para finalizar, ponemos de manifiesto la necesidad de seguir
trabajando sobre este tema, en una misma linea y de manera individualizada, ya que
cada persona requiere de unas estrategias educativas diferentes atendiendo a las ca-
racteristicas personales. Es necesario trabajar en el desarrollo de investigaciones para
conocer de manera detallada las caracteristicas en el proceso de esta poblacidn, junto a
una herramienta de uso profesional que ayude a determinar las necesidades de apoyo
de las personas con discapacidad intelectual que pasan por estos procesos de duelo
para poder intervenir desarrollando précticas basadas en evidencias (Ferndndez, Al-
cedo y Gémez, 2018).

La principal limitacion del presente estudio se centra en la escasez de investiga-
ciones realizadas sobre el duelo en personas con discapacidad intelectual; del mismo
modo, la literatura cientifica acerca del proceso de duelo, la diversidad y sus sinto-
mas, asi como las experiencias especificas en personas con DI, son escasos. Final-
mente, se resalta como linea de investigacion futura analizar de manera bibliométrica
las tesis doctorales en relacién a la temdtica del articulo o una revision cualitativa de
los articulos analizados cuantitativamente en este estudio.
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ResuMEN: Ampros, Anfas, Aspanias, Atades, Gautena, Gorabide y Plena inclusién
presentan una investigacién cuyo objetivo es evaluar el impacto del plan individualizado
en el que se incluyen los objetivos personales, la calidad de vida y la percepcion de las
personas. Se establecen puntos de referencia en un analisis longitudinal de los resultados.
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Con caricter previo a la elaboracién del plan individual de cada persona, se han evaluado
las necesidades de apoyo y la calidad de vida. En total, han participado 77 personas con
discapacidad con diferentes necesidades de apoyo. Los objetivos de cada plan individual
se han valorado al finalizar el primer afio y al acabar el segundo, momento en el cual se
volvieron a aplicar las escalas antes citadas. Se observan diferencias significativas en los
resultados obtenidos en funcién de las necesidades de apoyo y la valoracién que realizan
los profesionales segtin los afios de contacto con la persona con discapacidad. Se deben
tener en cuenta las diferencias por la edad de los participantes, los problemas de compor-
tamiento y la consecucién de los objetivos individuales.

ParaBras cLavE: calidad de vida; estudio longitudinal; plan individual; apoyos;
satisfaccidn.

AssTRACT: Ampros, Anfas, Aspanias, Atades, Gautena, Gorabide, Plena Inclusién
present an investigation with the aim to evaluate the impact of the individualized plan
that includes personal objetives, the quality of life and the perception of the people.
Reference points are established in a longitudinal analysis of the results. Prior to the
development of each person’s individual plan, support needs and quality of life were
evaluated. In total, 77 people with disabilities participated with different support needs.
The objectives of each individual plan were evaluated at the end of the first year and at
the end of the second year, at which time the aforementioned scales were once again
applied. Significant differences were observed in the results obtained according to the
support needs and the assessment made by the professionals according to the years of
contact with the person with the disability. The age differences of the participants, the
behavioural problems and the achievement of the individual objectives must be taken
into account.

KEY worbDs: quality of life; longitudinal study; individual plan; supports; satisfaction.

1. Resultados personales: una perspectiva longitudinal de la calidad de vida

NTRE LOS MODELOS DE CALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL destaca, por su mayor

repercusion en el dambito de la discapacidad intelectual, el propuesto por Scha-

lock y Verdugo (2002, 2003). La investigacion realizada en los tltimos afios ha
servido para desarrollar especialmente este modelo tedrico; identificar las dimensio-
nes y sus indicadores centrales, y potenciar sus implicaciones en la Planificacién Cen-
trada en la Persona (en adelante PCP), en la evaluacién de resultados y en la mejora de
la calidad de vida (Schalock, 2004; Schalock y Verdugo, 2002, 2003).

El concepto calidad de vida hace referencia a “las condiciones deseadas por una
persona relacionadas con la vida en el hogar y la comunidad, el empleo y la salud”
(De Pablo-Blanco y Rodriguez, 2010, p. 31). Estas hacen referencia a la estabilidad en
el dmbito emocional, las relaciones interpersonales saludables, que se posea bienestar
en su ambiente fisico inmediato, que se fomente el desarrollo personal y el bienestar
fisico y que la autodeterminacidn sea incentivada, tanto como la inclusién social y el
reconocimiento de sus derechos (Schalock, 1997; Schalock y Verdugo, 2003).
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La mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad es la principal
labor de las organizaciones que prestan servicios. Los planes individuales de apoyo
deben elaborarse teniendo en cuenta este objetivo. Un plan de apoyos debe recoger
qué quiere la persona y qué ayudas necesita. Lo que se busca es la mejora del bienestar
de la persona (Van Loon, 2015).

La PCP supone la participacién del individuo en la definicién de los objetivos que
quiere plantearse y la toma de decisiones referida a ellos. Esto supone el desarrollo
de un paradigma, tanto en la filosofia como en la metodologia utilizada (Brown, Par-
menter y Percy, 2007), y evitar que las personas con discapacidad sigan sin ejercer el
control de sus vidas y este recaiga en otras personas (Farkas, Cohen, Howe y Pierce,
2001; Pallisera, 2011).

La calidad de vida aumenta cuando las personas perciben que pueden participar en
decisiones que afectan a sus vidas (Schalock y Siperstein, 1997). Por tanto, una perso-
na experimenta que tiene calidad de vida cuando tiene las mismas oportunidades que
los demds para lograr metas en los contextos de vida principales.

El proyecto toma su razén de ser entendiendo la calidad de vida como la suma del
bienestar objetivo y subjetivo en diferentes dreas de la vida en funcién de su cultura,
siempre que cumpla los derechos humanos (Wallander, 2001).

Los objetivos personales, también llamados tareas vitales, proyectos personales o
esfuerzos personales, constituyen elaboraciones acerca de lo que una persona desea
lograr en el contexto y momento en el que vive (Brunstein, Schultheiss y Grassmann,
1998); en nuestro proyecto trabajamos con esos objetivos personales y la satisfaccion
personal en la consecucién de cada uno de ellos.

Durante 2015, 2016 y 2017 el equipo de calidad de vida de la Red Compartir ha
desarrollado un estudio longitudinal (Cramm y Nieboer, 2011) respecto a la influen-
cia en las escalas de calidad de vida y la percepcién de las personas del desarrollo de
objetivos personales en los planes individualizado de apoyos (Schalock, 2009).

2. Objetivos del estudio

Este trabajo tiene como objetivo evaluar los resultados de los planes de apoyo en
funcién de la consecucidn de los objetivos de 77 personas a lo largo de un periodo
de dos afios, realizando comparativas pre-post de las diferentes mediciones: calidad
de vida con la escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013) y escala San Martin
(Verdugo et al., 2014), intensidad de apoyos con la Escala de Intensidad de Apoyos
(Thompson et al., 2004; Verdugo et al., 2007) y la valoracién de la persona en fun-
cién de la satisfaccion obtenida en la consecucién de sus objetivos personales. La
comparativa de estos datos nos permite analizar la utilidad y la eficacia de la PCP
para la consecucion de los objetivos personales y evaluar su influencia en la calidad
de vida y satisfaccion de la persona.

Previo a ello, se han comparado las diferentes formas de trabajo que cada orga-
nizacién utiliza para realizar el plan individual, de manera que se han ajustado las
diferencias y los ritmos del trabajo.
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Finalmente, se pone en valor el marco de colaboracién entre entidades que gestio-
nan apoyos en clave de calidad de vida.

3. Método
3.1. Participantes

El total de participantes en el estudio, inicialmente, han sido 77 personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo (PDID). La muestra final se ha visto redu-
cida a 71 personas debido al fallecimiento de algunos usuarios con PDID o a la in-
terrupcidn de su participacion en el estudio, habiéndose producido por los motivos
comentados una reduccién en términos de variacién del ndmero de participantes
del -7,8 %.

Con relacién a las caracteristicas demogrificas de las personas participantes hay
que sefialar que existe una sobrerrepresentacién de hombres (62 %). La media de
edad se encuentra en 43,8 afios y, observando los datos, puede afirmarse que se cuenta
con participantes de todas las edades, habiendo un 25,3 % de personas menores de 30
afios, un 31 % entre 30 y 44 afios, un 28,2 % entre 45 y 60 afios y un 15,5 % de 60 y
mis afios. El menor de ellos tiene 24 afios y el mayor cuenta con 74.

En cuanto a las necesidades de apoyo del conjunto de personas del estudio valora-
das a partir de la Escala de Intensidad de Apoyos, es relevante sefialar que el 45,1 %
de la muestra presenta unas necesidades de apoyo extensas y un 16,9 % de caricter

FiGura 1. Caracteristicas del apoyo, discapacidad y dependencia de las personas participantes

Necesidades de apoyo Porcentaje de discapacidad
56
m Extenso m Sin datos
®m Generalizado 29,9 ® Del 33%-64%
= Intermitente = Del 65%-74%
Limitado 75% y més
Grado de dependencia Presencia de otras discapacidades

B Desconocida ® Sin otras discapacidades

13

22,5 ® Gradol ® Con 1 discapacidad
8,5 ®m Grado II m Con 2 discapacidades
Grado III Con 3 discapacidades

Sin grado reconocido 4y mas discapacidades
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generalizado, mientras que aproximadamente un tercio (33,8 %) son personas con
necesidades de apoyo intermitentes y tan solo un 5,6 % limitadas.

La seleccién de la muestra se realizé6 mediante un muestreo no probabilistico.
Concretamente se llevé a cabo un muestreo intencional formado por aquellas perso-
nas a quienes estaba previsto revisar su Plan Personalizado de Apoyos, asignando un
nimero concreto de casos a cada asociacién participante.

Se recogen datos de la presencia de problemas de comportamiento (40,8 %), de
salud mental (28,2 %), fisica (26,8 %), de salud graves (21,1 %), sindrome de Down
(18,3 %), discapacidad sensorial (16,9 %), epilepsia (15,5 %), trastorno del espectro
autista (9,9 %) y paralisis cerebral (5,6 %).

En cuanto a los informadores se recoge el tiempo de contacto con la PDID: menos
de 1 ano (5,7 %), entre 1 y 5 afos (40,8 %) y mds de 5 afios (53,5 %).

3.2. Instrumentos

Las entidades han llevado a cabo una evaluacién de la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual a partir de las escalas San Martin (en adelante SM)
elaborada por Verdugo er al. (2014) e INICO-FEAPS (en adelante IF) elaborada por
Verdugo er al. (2013), eligiendo una u otra en funcién de los resultados obtenidos en
la Escala de Intensidad de Apoyos (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) y los puntos de
corte que se refieren en el instrumento para establecer la intensidad de los apoyos que
requiere la persona.

Esta informacién se ha visto completada con datos relativos a los objetivos indivi-
duales, dimensiones de calidad de vida sobre las que se espera que los objetivos impac-
ten, cumplimiento y satisfaccién con los objetivos individuales y cambios en la vida de
la persona ocurridos durante el periodo de tiempo que comprende este estudio.

Los objetivos individuales se elaboran con las propias personas y/o con sus
circulos de apoyo y la evaluacién del grado de cumplimiento y satisfaccién es recogi-
do con los mismos informantes a través del cuestionamiento directo para cada uno de
los objetivos individuales planteados.

3.3. Procedimiento

La aplicacién de las escalas se ha llevado a cabo por profesionales de las asocia-
ciones implicadas. Tal y como se sefiala en las normas de aplicacidn, los profesionales
conocian a los participantes desde hacia mds de tres meses y en diversos contextos.

Esta medicion se ha llevado a cabo en dos momentos, antes de poner en marcha
la metodologia de trabajo individualizada y después de trabajar con la misma, con el
fin de analizar las posibles diferencias acaecidas durante el periodo de tiempo entre la
evaluacién inicial y final. Diferencias que, teniendo en cuenta la influencia de otros
factores externos, pudieran deberse en parte al trabajo centrado en la persona. El pe-
riodo entre la primera y la segunda evaluacidn es de dos afios en todos los centros.
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Los objetivos de cada plan individual se han valorado al finalizar el primer afio y al
finalizar el segundo afio (logrado, en curso, no logrado), asi como el grado de satisfac-
ci6n (nada, poco, mucho) de las personas expresado por ellas mismas, momento en el
cual se volvieron a aplicar las escalas antes citadas. Paralelamente se han monitorizado
los cambios vitales que, de producirse, pudieran haber afectado las mediciones reali-
zadas, contemplando cambios personales y de los entornos en los que se encuentran
referenciados las dimensiones de calidad de vida del modelo de Schalock y Verdugo.

Durante todo el proceso se garantiz6 el anonimato de los informantes y la con-
fidencialidad de la informacion. Para la realizacién del andlisis se utilizé el paquete
estadistico SPSS.

4. Resultados
4.1. Aspectos previos y resultados descriptivos
4.1.1. Cambios en las circunstancias vitales

En la informacién recogida se incluyen una serie de indicadores que pretenden
reflejar si la persona participante desde el inicio hasta el fin del estudio ha experimen-
tado cambios en su propia persona, en su circulo de apoyos o en los servicios que
recibe que no sean consecuencia directa de los objetivos trabajados. Se observan tres
categorias: sin cambios (87,5 %), cambios negativos (12,7 %) y cambios positivos
(9,8 %). Cabe destacar que el 21,1 % de estos cambios es posible que puedan afectar al
dmbito del Bienestar Emocional, bien en sentido negativo o positivo: a las Relaciones
Interpersonales un 14,1 %, y a la Inclusién Social y Autodeterminacién un 11,3 %.

4.1.2. Satisfaccién de los usuarios en funcién de objetivos

La satisfaccion de las personas en funcién de los objetivos trabajados nos apor-
ta un indicador de lo que puede ser el agrado de la persona con la metodologia de
apoyo basada en la PCP y los resultados personales obtenidos. En este sentido, es
importante tener en cuenta si la satisfaccién observada tiene relacién con los objetivos
establecidos, tanto en funcién del nimero como de la dimensién o dimensiones sobre
las que actdan.

Se ha recogido informacién de un total de 343 objetivos para un total de 71 per-
sonas participantes, con una media de 4,8 objetivos para cada persona. Se asigna a
cada objetivo las dimensiones de calidad de vida que pueden verse influidas por este.
Un 22,5 % de los objetivos se espera que incidan sobre la dimensién de bienestar
emocional y un 20 % sobre el desarrollo personal. Las relaciones interpersonales
se ven impactadas por un 15,3 % de los objetivos y la autodeterminacién por un
14,4 %. Los objetivos planteados tendrdn un impacto por debajo del 10 % en el
resto de dlmensmnes
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Analizando individualmente, se observa que el 90,3 % de los participantes cuenta
con un objetivo que se espera que incida en la dimensién de bienestar emocional. En
el caso de las relaciones interpersonales aparecen en un 84,7 % de las personas y la
autodeterminacién en un 81,9 %. Ademds, en un 33 % de las personas se abarcan 5
dimensiones con los objetivos trabajados, en un 20,8 % son 6 las dimensiones en las
que se pretende incidir y un 22,2 % en 4.

Del total de 343 objetivos el 46,9 % se cumplieron, el 31,2 % sigue en curso y el
21,9 % no se ha logrado. La satisfaccién expresada por las personas indica que un
55,8 del total de los objetivos han sido valorados en términos muy satisfactorios,
un 27,6 % poco satisfactorios y un 16,6 % nada satisfactorios.

En el andlisis bivariado se observa una relacion entre el cumplimiento de objeti-
vos y la satisfaccion de los usuarios. A medida que se van cumpliendo los objetivos
inicialmente planteados las personas sienten un mayor grado de satisfaccién. En cam-
bio, el no cumplimiento de los objetivos se relaciona con una valoracién negativa del
mismo y la valoracién de la satisfaccién en un nivel medio se observa en los objetivos
que adn estdn en curso.

TaBLA 1. Grado de consecucion de los objetivos y satisfaccion con los mismos

Nada Poco Mucho Total
No logrado (iizg) (‘j’g:g) (- ?6%8) 100
En curso (}2,’;) (iZ:g) (%2,,;) 100
Logrado (_17”79) (_11%;) (f(i:;) 100

*X?2 Sig. 0,000 (entre paréntesis residuos tipificados corregidos).

Esta relacion de grado de consecucion del objetivo y satisfaccion con el mismo
se observa independientemente de la dimensién de la calidad de vida en que se es-
pera que la meta planteada incida. Ademds de tener en cuenta la satisfaccién de cada
usuario con cada objetivo individual (obj), se calcul6 su satisfaccion global, teniendo
en cuenta para ello el grado de satisfaccion expresada para el conjunto de objetivos
planteados.

Satisfaccién obj 1 + Satisfaccién obj 2 + ... Satisfaccién obj N

Nimero total de obj

Se cre6 una nueva variable con tres niveles de satisfaccién con el conjunto de ac-
ciones de la PCP: Baja, Media y Alta. Asimismo, se cred un indicador que recoge a
aquellas personas que han tenido éxito en menos del 50 % de sus objetivos y a aque-
llos usuarios que han tenido éxito en mis del 50 % de sus objetivos.

Se trata de analizar en términos globales si un mayor cumplimiento delos objetivos se
relaciona con una mayor satisfaccion. La relacién entre ambas variables es significativa
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(p = 0,000) y nos indica que aquellas personas que presentan un éxito en sus objetivos
inferior al 50 % tienen una valoracién baja (peor) de la satisfaccién en términos globa-
les (78,6 %), mientras que aquellas personas que han tenido un éxito superior al 50 %
presentan una valoracidn alta de la satisfaccién en su conjunto (64,9 %).

4.1.3. Analisis de las escalas de calidad de vida

En términos descriptivos, las escalas SM e IF nos permiten obtener un indice de
calidad de vida con media 100 y desviacidn tipica de 15. Podemos observar que, sin
tener en cuenta otras variables més alld de la implementacién de la PCP que pudieran
explicar la calidad de vida de los usuarios, las puntuaciones medias iniciales y finales
del indice de calidad de vida en cada una de las escalas apenas difieren entre si, siendo
incluso algo mds bajas en la segunda evaluacién.

TaBLA 2. Estadisticos descriptivos de las escalas San Martin e Inico-Feaps
(Puntuaciones tipicas principio y fin)
Escala N.°| Minimo | Maximo | Media | Desv. tip.
San Martin - inicio 42 72 126 102,2 12,2
San Martin - final 42 73 124 101,7 12,4
Inico-Feaps otras personas - inicio 29 50 122 90,9 18,6
Inico-Feaps otras personas - final 29 68 110 87,9 12,6
Inico-Feaps autoinforme - inicio 29 68 120 93,1 14,9
Inico-Feaps autoinforme - final 29 68 115 91,9 12,8

Con dnimo de observar si la diferencia pre-post resulta o no estadisticamente sig-
nificativa, se llev6 a cabo un contraste de medias para muestras relacionadas. La dis-
tribucién de los datos resultd ser normal en todos los casos, permitiendo el empleo de
contrastes paramétricos.

El contraste de medias para muestras relacionadas nos indica que no hay diferen-
cias estadisticamente significativas entre las puntuaciones de calidad de vida obtenidas
por los usuarios antes y después de la implementacién de la PCP. Estos datos indican,
por tanto, que la calidad de vida se ha mantenido estable durante el periodo de tiempo
del estudio.

Esta situacién nos lleva a observar si determinadas caracteristicas individuales o
relacionadas con los objetivos planteados pudieran ejercer una influencia en los resul-
tados de las puntuaciones de calidad de vida de los usuarios.

4.2. Analisis comparativo de las medias obtenidas pre-post

Un andlisis de medias entre grupos atendiendo a distintas variables clasificatorias
nos permite evaluar si hay diferencias en la variable pre-post (indice de calidad de
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vida final menos indice de calidad de vida inicial), favoreciendo asi la identificacién
de potenciales factores que expliquen la evolucién de las medidas de calidad de vida.
Para ello, en los resultados siguientes ha de tomarse como referencia:
® Media. La media pre-post es el resultado de restar al valor final del indice
de calidad de vida el valor inicial (anterior a la implementacién de la PCP).
Si el resultado es positivo indica que la calidad de vida ha experimentado un
incremento.
e Significacién, valor sig. < 0,05 indica que las diferencias de medias entre los
grupos que se comparan son estadisticamente significativas.

Al respecto, se han observado diferencias estadisticamente significativas en los va-
lores pre-post en funcién de:

a. Las necesidades de apoyo de la persona.

b. El grado de éxito a la hora de alcanzar los objetivos.

c. Los afios de contacto con el profesional.

d. La edad de la persona.

e. La presencia de problemas de comportamiento.

4.2.1. Puntuaciones de calidad de vida segin las necesidades de apoyo

En la escala San Martin las personas con mayores necesidades de apoyo recogen
un resultado superior en la variable pre-post frente a aquellas personas con necesi-
dades de apoyo menos intensas. En estos términos, la media de los valores pre-post
es de 3,41 en el primer caso y negativo en el segundo. Asi, en las personas con necesi-
dades de apoyo extensas o generalizadas parece observarse un incremento en el indice
de calidad de vida tras la implementacién de la PCP que no se da en sus iguales con
menos necesidades de apoyo.

En la escala IF la tendencia es similar a la observada en la escala SM, si bien cabe
destacar que la media de los valores pre-post es incluso mayor en la parte de auto-
informe de la escala IF para aquellos que presentan mayores necesidades de apoyo
(6,75, frente al valor de 3,41 en la escala SM y el valor de 4,58 en la escala IF objetiva).

TaBLA 3. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtn las necesidades
de apoyo de la persona. Prueba t de Student
Escala NN AA Media valores | Desviacion t gl Sig.
Calidad de vida T pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)
Exten/G 1. 3,419 11,074
SM pre-post o2 m 3887 | 40 0,000
Intermit/Limitado -11,454 10,376
IF pre-post Exten/Generl. 4,583 11,524
A — 2,488 27 0,019
otras personas | Intermit/Limitado -7,411 13,587
IF pre-post Extefl/Gfen(.erl. 6,750 9,136 357 57 0,001
autoinforme | Intermit/Limitado -6,647 10,469
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En consecuencia, a mayores necesidades de apoyo, mis positiva es la diferencia de los
valores pre-post en la calidad de vida.

4.2.2. Variacién de las puntuaciones en las escalas de vida en funcién del cumplimiento
de objetivos personales

Parece razonable establecer que dentro de la PCP pueda observarse un compor-
tamiento diferente en las medias pre-post de calidad de vida en funcién del grado
de cumplimiento de los objetivos inicialmente establecidos. Asi, en las escalas otras
personas y autoinforme de IF, aquellas personas que han conseguido los objetivos
propuestos en mayor grado reﬂe an un resultado pre-post ligeramente positivo, fren-
te a las personas que han cumphdo un menor porcentaje de objetivos, en quienes se
aprecia una evolucion negativa. Esta relacién no se observa cuando se toma como
referencia la escala SM.

TaBLA 4. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtin grado
de cumplimiento de los objetivos. Prueba t de Student
Escala Grado de éxito | Media valores | Desviacién t gl Sig.
Calidad de vida | con los objetivos pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)

<50 % éxit 9,714 10,765

SM pre-post e 2478 | 40 0,018
> 50 % éxito -2,514 12,108
] 50 % éxi 13,285 13,288

IFprepost <92/ xtto 25% | 27| 0015
otras personas > 50 % éxito 1,000 12,505
- 50 % éxi -9,571 13,339

[Fpre-post | <9 exito ’ ’ 7 | 00 | o027
autoinforme > 50 % éxito 1.590 10,247

4.2.3. Puntuacién de calidad de vida en funcién de los afios de contacto
con el profesional

Las comparaciones de medias de los valores pre-post reflejan que el resultado pro-
medio va creciendo a medida que la permanencia con el profesional es mayor. La

TaBLA 5. Comparacién de diferencia pre-post en calidad de vida segtin tiempo
de contacto entre la persona y el profesional
Escala Afios de contacto | Media valores | Desviacién Chi-cuadrado gl Sig.
Calidad de vida | del profesional pre-post tipica Superior | Asintét.
<1afio 12,333 6,429
SM pre-post Entrely5 -4,642 14,558 8,811 2 0,012
> 5 afos 3,280 10,600
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media evoluciona de un valor de -12,33 (para un contacto entre persona-profesional
inferior a un afio) hasta el 3,28 (contacto de cinco y mds afios) en los datos observados
en la escala SM.

4.2.4. Resultados de calidad de vida en personas que presentan problemas
de comportamiento

Las personas con problemas de comportamiento presentan evoluciones diferentes
en sus puntuaciones de calidad de vida frente a quienes no los tienen. En este caso,
atendiendo a los resultados de la escala IF (dado que en SM el andlisis no ha dado
significativo), las personas con discapacidad intelectual y problemas de comporta-
miento presentan valores promedio pre-post significativamente superiores (tanto en
IF objetiva, 3,15, como en IF subjetiva, 5,69). Parece, por tanto, que aquellos con
problemas de conducta registran puntuaciones mds altas en su calidad de vida tras la
puesta en marcha de la PCP que aquellos que no presentan conductas problematicas
quienes, en conjunto, registran puntuaciones ligeramente mds bajas en calidad de vida
tras la intervencidn, y aparecen reflejadas en la escala de Intensidad de Apoyos como
necesidad de apoyo conductual.

TaBLA 6. Comparacidn de diferencia pre-post en calidad de vida segtin haya o no
problemas de comportamiento asociados. Prueba t de Student
Escala HETIERC Media valores | Desviacion t gl Sig.
r . problemas de i e fors . Latocal
Calidad de vida . pre-post tipica Inferior | Superior | (bilateral)
comportamiento
IF pre-post No -7,000 14,310
otras personas S 3,153 11,603 2,064 27 0,049
IF pre-post No -6,625 12,273 3913 57 0.003
autoinforme Si 5,692 6,992 ’ ’

4.2.5. Incidencia de la edad en las puntuaciones de calidad de vida

Por ultimo, si tenemos en cuenta a los tres grandes grupos de edad que conforman
la muestra, observamos que la diferencia entre los valores de calidad de vida pre y

TaBLA 7. Comparacién de medias pre-post de calidad de vida segiin grandes
grupos de edad. Prueba Kruskal Wallis
Escala Edad de la . Desviacién | -, . gl Sig.
Calidad de vida persona Ll tipica S Superior | Asintét.

IF < 35 anos -4,857 13,541

prepost 35450 -4,400 10212 6,516 2 0,038
autoinforme

> 50 afios 5,800 6,713
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post varia significativamente entre grupos. Asi, las personas de mayor edad (de més
de 50 afios) son quienes presentan unos valores pre-post de caricter positivo (5,80),
frente a los més jovenes (-4,40 en el caso de aquellos con edades comprendidas entre
los 35 y 50 afios y -4,85 para los menores de 35). La edad, en este caso, solo es estadis-
ticamente significativa en la escala de autoinforme.

Otras variables de clasificacion en las que, a priori, pudiera esperarse diferencias
en los valores medios pre-post pero que no han resultado significativas en los andlisis
realizados son:

e Numero de objetivos de la PCP.

* Dimensiones de calidad de vida en las que se espera que la PCP ejerza un influjo

positivo.

e Satisfaccion de las personas con discapacidad intelectual con los objetivos

establecidos.
Sexo de la persona.
Cambios sucedidos durante el transcurso del proyecto.

4.3. Analisis comparativo de tablas de contingencia pre-post

El escaso tamafio muestral pudiera dar lugar a que posibles diferencias entre gru-
pos en la variable numérica dependiente (diferencia de las puntuaciones pre y post en
calidad de vida) no aparezcan correctamente reflejadas en los contrastes realizados. El
hecho, ademads de trabajar con distintos instrumentos de evaluacién, nos obliga a tra-
tar de manera separada las tres muestras (SM, IF-otras personas e [F-autoinforme) en
tanto que, si bien presentan medidas y desviaciones tipicas idénticas, los resultados
en términos numéricos no pueden ser considerados equivalentes.

Por ello, en aras de seguir indagando y ofrecer pistas sobre la PCP y su influencia
sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, se procedié a
recodificar en una misma variable la evolucién en las puntuaciones de calidad de vida
de todos los sujetos, con el objetivo de contar con una muestra de mayor tamafio. Se
creé asi una variable dicotémica con dos valores:

a) valor 1 = no se produce un incremento en calidad de vida.
b) valor 2 = se produce un incremento en calidad de vida.

Debe tenerse en cuenta que esta variable no indica si ese incremento en calidad de
vida es estadisticamente significativo, solamente que el resultado de la diferencia entre
los valores pre y post es positivo.

Esta variable fue calculada teniendo en cuenta las diferencias de los valores pre y
post en las escalas San Martin e IF-otras personas, con lo que cuenta con 71 casos (42
de SM y 29 de IF-otras personas). La escala IF-autoinforme no se incluye en estos
andlisis porque las tablas realizadas reflejan varias casillas con frecuencias esperadas
menores que 5 casos, lo que conlleva que los anélisis presenten inconsistencias.

Los siguientes andlisis reflejardn si existe una asociacion significativa entre las dis-
tintas variables registradas y el incremento o descenso en calidad de vida.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 61-82

-72 -



RESULTADOS PERSONALES: UNA PERSPECTIVA LONGITUDINAL DE LA CALIDAD DE VIDA
R. E. AJA RAMOS, J. A. RUS FORONDA, A. EZQUERRO MARTINEZ, M. GEROLIN PELUCCI,
A. ILLERA MARTINEZ, S. MARTINEZ TORRES, C. MONTES BENEDICTE Y G. PERNIA VELA

TasLa 8. Factores relacionados con el incremento en calidad de vida tras la PCP.
Valores chi cuadrado

Factores Sig.
Afios de contacto del profesional 0,011%
N.° dimensiones de impacto de la PCP 0,026%*
Necesidades de apoyo 0,001%*
Numero de objetivos 0,042*
Variaciones SIS 0,024
Sexo 0,084*
Sig X2 < 0,05.

4.3.1. Numero de dimensiones de calidad de vida sobre el que se espera que incidan
los objetivos de la PCP y puntuaciones de calidad de vida

Se procedid a recodificar en tres valores el niimero de dimensiones en las que, para
cada individuo, se esperaba una incidencia tras el trabajo con PCP. Los datos mues-
tran que aquellas personas con una PCP menos integral (los objetivos planteados in-
ciden en 3-4 dimensiones) son quienes, en mayor medida, no registran un incremento
en su calidad de vida tras la intervencién (77,8 %). Sin embargo, el 64,3 % de las per-
sonas con una PCP mids integral se benefician de un incremento en su calidad de vida.
Cuanto mayor niimero de dimensiones de calidad de vida se abarcan con los objetivos
que se plantean, mayor el niimero de personas que ven aumentada su calidad de vida.

TaBLA 9. Relacion entre el caricter integral de la PCP y el aumento en calidad de vida
(SM e IF-otras personas)

3-4 dimensiones 5-6 dimensiones 7-8 dimensiones
No aumenta CV % 77,8 (2,7) 43,6 (-1,3) 35,7 (-1,3)
Aumenta CV % 22,2 (-2,7) 56,4 (1,3) 64,3 (1,3)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,026 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.2. Los afios de contacto entre los profesionales y las personas atendidas

El tiempo que lleva prestando apoyos el profesional de referencia (y que ha sido,
ademds, la persona evaluadora) nos revela que un mayor nimero de afios de contacto
entre profesional y persona con discapacidad intelectual parece asociarse con varia-
ciones en los niveles de calidad registrados tras la PCP. A medida que el tiempo de
contacto es mayor (superior a los cinco afios) se registra un mayor porcentaje de casos
en los que se ha producido un incremento en calidad de vida tras la intervencidn.
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TaBLA 10. Relacién entre evolucion escala de calidad de vida y tiempo de prestacién

de apoyos del profesional (SM e IF otras personas)

Menos de 1 afio Entre 1 y 5 afios Mis de 5 afios
No aumenta CV % 75,0 (1,0) 69,0 (2,6) 34,2 (-3,0)
Aumenta CV % 25,0 (-1,0) 31,0 (-2,6) 65,8 (3,0)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,001 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

En este sentido, cabria tener en cuenta que aquellos profesionales que més en pro-
fundidad conocen a la persona con discapacidad podrian detectar mejor aquellos as-
pectos indicadores de mejoras en su calidad de vida, pues estarin mds familiarizados
y conocerdn mejor sus formas de expresion y comunicacion, asi como el entorno que
les rodea.

4.3.3. Puntuacién de calidad de vida en funcién del nimero de objetivos personales

El nimero de objetivos de la PCP estd significativamente relacionado con la
evolucion observada en la persona en términos de calidad de vida. Asi, los datos de
los residuos corregidos indican que, cuanto menor es el nimero de objetivos esta-
blecidos, menor es el porcentaje de personas que registran mayores puntuaciones de
calidad de vida tras la PCP. Estos datos indicarian que trabajar desde una perspecti-
va més holistica se traduciria en mejores resultados para las personas. Cuantos més
objetivos se planteen con cada persona, mayor es la probabilidad de que aumente

su calidad de vida.

TaBLA 11. Relacién entre evolucién escala de calidad de vida y niimero de objetivos
de Ia PCP (SM e IF otras personas)

1 a 3 objetivos 4 a 6 objetivos 7 a9 objetivos
No aumenta CV % 66,7 (2,5) 38,9 (-1,2) 35,0 (-1,7)
Aumenta CV % 33,3 (-2,5) 61,1 (1,2) 65,0 (1,7)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,042 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.4. Variacién en los niveles de apoyo recogidos a través de la escala de Intensidad
de Apoyos y puntuaciones de calidad de vida

En las tablas anteriores se reflejé que los cambios sucedidos en las personas en
el trascurso del estudio no constituian un factor concluyente a la hora de cambios
observados en calidad de vida. En este andlisis nos centramos exclusivamente en las
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variaciones registradas en el tiempo en las puntuaciones de la escala de Intensidad
de Apoyos, estableciendo tres grupos de personas: aquellas que no habian experi-
mentado ninglin cambio en la escala de Intensidad de Apoyos, aquellas personas
que habian visto reducidas sus necesidades de apoyos y aquellas que han experi-
mentado un incremento en las mismas.

Al respecto, se observa que aquellas personas que no han experimentado un cam-
bio en sus necesidades de apoyo (medidas a partir de la escala) registran, en mayor
medida, mayores puntuaciones de calidad de vida tras la intervencién. En cambio, se
observa la tendencia opuesta en aquellos que han visto incrementadas sus necesidades
de apoyo, aspecto que pudiera haber condicionado negativamente el desarrollo de los
objetivos iniciales propuestos.

TaBLA 12. Relacién entre evolucion escala de calidad de vida y cambios en la escala
de intensidad de apoyos (SM e IF otras personas)

Menos NN. AA. Igual NN. AA. Aumento NN. AA.
No aumenta CV % 46,7 (-0,6) 23,1 (-2,2) 67,9 (2,3)
Aumenta CV % 53,3 (0,6) 76,9 (2,2) 32,1 (-2,3)
Total % 100,0 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,024 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

4.3.5. Necesidades de apoyo y puntuaciones de calidad de vida tras la PCP

Como ya reflej6 el contraste de medias, se registra un mayor porcentaje de per-
sonas con grandes necesidades de apoyo que presentan puntuaciones de calidad de
vida superiores tras la puesta en marcha de la PCP. Mientras que las personas con
necesidades mds generalizadas y extensas han experimentado un cambio positivo en
su calidad de vida en un 62,5 % y un 81,8 % de los casos respectivamente, aquellos
con necesidades de apoyo limitadas e intermitentes ven incrementada su calidad de
vida solo en el 20 % y el 25 % de los casos.

TaBLA 13. Relacién entre evolucién escala de calidad de vida y necesidades de apoyo
de la persona (SM e IF-otras personas)

Intermitente Limitado Extenso Generalizado
No aumenta CV % 75,0 (1,0) 79,2 (3,4) 18,2 (-2,3) 37,5 (-2,0)
Aumenta CV % 25,0 (-1,0) 20,8 (-3,4) 81,8 (2,3) 62,5 (2,0)
Total % 100,0 100,0 100,0 100,0

X2 sig. = 0,001 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

En este sentido es importante reflexionar sobre varios aspectos. Pudiera ser que
aquellos sujetos con mayores necesidades de apoyo no se hayan beneficiado en el
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TaBLA 14. Relacién entre evolucidn escala de calidad de vida y necesidades de apoyo
en 2 categorias (SM e IF otras personas)

Limitado/Intermitente Extenso/Generalizado
No aumenta CV % 78,6 (3,8) 32,6 (-3,8)
Aumenta CV % 21,4 (-3,8) 67,4 (3,8)
Total % 100,0 100,0

X2 Sig. = 0,000 (entre paréntesis valor de los residuos corregido).

pasado de formas de trabajo mds centradas en la persona. Simplemente, este hecho
pudiera influir en la percepcidn de la calidad de vida de la persona que realizan los
evaluadores. Recoger este dato (si es la primera vez que la persona cuenta con una
PCP) nos ayudaria a entender mejor este resultado. Por otra parte, puede ser que
con aquellas personas con menores necesidades de apoyo se planteen metas mds am-
biciosas, cuya consecucidn sea mds tardia, retrasando asimismo su posible reflejo en
las medidas de calidad de vida (motivo por el que este estudio debiera prolongarse
en el tiempo).

4.4. Modelos predictivos de la evolucion de la calidad de vida tras la PCP

Para finalizar, se ha establecido un anélisis multivariante para ver el efecto que
en su conjunto pueden tener las variables que hasta ahora se han presentado con una
cierta relacién sobre la calidad de vida una vez establecida la PCP. Para ello, se ha rea-
lizado una regresion lineal multiple en cada una de las escalas de pre-post de calidad
de vida con las siguientes variables:

¢ Afios contacto del profesional.

Grado de éxito de los objetivos.

Necesidades de apoyo.
e Servicios recibidos.

Numero de dimensiones.

e Numero de objetivos.

A través del coeficiente R cuadrado corregido se indica qué porcentaje de los casos
quedarian explicados a través del modelo. Este coeficiente tiene en cuenta todas las
variables que se estin introduciendo en el mismo. Asi, en la escala SM, a través de
las variables indicadas, se explica un 34,8 % de la mejora de calidad de vida, en la es-
cala IF objetiva un 39,3 %, en la escala IF-autoinforme un 61,6 % y en SM e IF-otras
personas un 21,8 %.

Las variables explicativas, en su conjunto, presentan una mejor adecuacién en el
caso de la escala IF subjetiva, siendo menor el poder de explicacion de la evolucién de
calidad en el caso de juntar las escalas de SM e IF objetiva.
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TaBLA 15. Resumenes de los modelos de regresion lineal multiple segtin escala
de calidad de vida
Modelo R R cuadrado | R cuadrado corregida d IE rror tp.. ,
e la estimacién
SM 0,666 0,443 0,348 10,208
IF-otras personas 0,738 0,545 0,393 10,846
IF-autoinforme 0,844 0,712 0,616 7,347
SM/IF-otras personas | 0,555 0,308 0,218 11,597

La significacién de la tabla indica que el conjunto de modelos establecidos en cada escala es significativo
(Sig. < 0,05).

TaBLA 16. ANOVA regresion lineal miltiple seguin escalas de calidad de vida
Modelo Sig. ANOVA del modelo
SM 0,001
IF-otras personas 0,011
IF-autoinforme 0,000
SM/IF-otras personas 0,002

Por tltimo, se muestra en cada escala la influencia que tiene cada una de las varia-
bles explicativas. El coeficiente B no estandarizado: nos indica el sentido de la direc-
cién. Si es positivo el cambio en la variable (partiendo de la categoria inferior) implica
un aumento positivo en calidad de vida. Sig < 0,05 especifica que la variable tiene un
poder predictivo en relacidn con el conjunto de variables del modelo

Como contexto general para el conjunto de modelos, cabe resaltar que, al tener en
consideracién la influencia de todas las variables, algunas de ellas que se mostraron
significativas en el anélisis de medias y tablas de contingencia ahora no lo son. Sucede
que muchas de las variables del anilisis estdn entre si correlacionadas, es decir, se dan
situaciones de colinealidad y los resultados pueden no ser concluyentes yaque algunas
variables pueden estar aportando la misma informacién al modelo de forma reiterativa.

Modelo para la escala pre-post IF-otras personas (2 variables significativas): las ne-
cesidades de apoyo son una variable que tiene poder predictivo, incrementindose los
niveles de calidad de vida a medida que la persona tiene unas necesidades mds signi-
ficativas. El grado de éxito de los objetivos es otra variable significativa en el modelo
(en este caso, como se vio con las tablas de contingencia, aunque la relacién es inversa).

Modelo para la escala pre-post IF-autoinforme (2 variables significativas): se pre-
sentan de nuevo como variables explicativas el grado de éxito con los objetivos y
las necesidades de apoyo, siendo la direccién de estas relaciones positiva. Es decir, a
mayor grado de éxito y mayores necesidades de apoyo se espera que se incremente la
calidad de vida.

Modelo para las escalas pre-post SM e IF-otras personas (1 variable significativa):
este modelo presenta como variable explicativa las necesidades de apoyo de la perso-
na, en los mismos términos comentados.
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TaBLA 17. Coeficientes sig. del modelo seguin escalas de calidad de vida

Factores SM [F-otras personas IF-autoipforme SMe IF-otr:fts personas
B Sig. B Sig. B Sig. B Sig.

Grado de éxito -8,618 | 0,000 | 12,004 0,028* 9,054 0,016* 1,075 0,767

Necesidades de apoyo | 3,346 | 0,152 4,386 0,049* 5,250 0,001% 3,763 0,025*

5. Discusién y conclusiones

El anilisis de datos se enfocé en un primer momento en determinar si la consecu-
cién de objetivos individualizados establecidos a partir de la PCP pudiera estar con-
dicionada por otras variables (tipo de entidad, necesidades de apoyo, tipo de discapa-
cidad, edad), determinando su impacto a partir de anélisis como la regresién logistica.
En un segundo lugar, se realiza un andlisis de las diferencias en las escalas de calidad
de vida antes y después de la intervencion (contraste de medias para muestras rela-
cionadas), intentando observar a su vez a través del andlisis de varianza (ANOVA) si
tales diferencias pudieran responder a distintos valores en otras variables (e. g., grado
de dependencia). Por ultimo, se establece un andlisis multivariante para observar si la
consecucion de los objetivos y los indicadores de calidad de vida estdn relacionados
con la satisfaccién de los usuarios con el programa.

TaBLA 18. Resumen de factores que presentan una relacion con el aumento
en la calidad de vida

Comparacion de Asociacién significativa .y
. . . Anilisis
Factores medias en las variables | entre variables (tablas o
U . : multivariante
pre-post significativas de contingencia)
Afios de contacto del profesional st st NO
N.° dimensiones de impacto .
de la PCP NO St NO
Necesidades de apoyo st St St
Numero de objetivos NO St NO
Problemas de comportamiento st NO NO
Edad st NO NO
Grado de éxito de los objetivos . ”
dela PCP Sl NO Sl

En resumen, la tendencia de los resultados observados indica que las necesidades
de apoyo de las personas se presentan, en la mayoria de los modelos estadisticos,
como una variable significativa. A mayor necesidad de apoyo, los resultados pre-post
en calidad de vida aumentan de manera significativa. La metodologia de trabajo ba-
sada en la PCP y planteamiento de objetivos individuales aparece como una manera
vélida para conseguir resultados personales en personas con necesidades de apoyo
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extensas y generalizadas. No se debe excluir a estas personas de oportunidades en
funcién de sus habilidades adaptativas y de comunicacién y no seguir los principios
de la Planificacién Centrada en la Persona (Giné, 2004). Ademas, debemos tener en
cuenta que los resultados obtenidos en diversos estudios nos indican que este es el co-
lectivo que obtiene puntuaciones absolutas mds bajas en calidad de vida (Borthwick-
Duffy, 1992; Jenaro et al., 2005; Schalock ez al., 2005) y por ello nuestra dedicacién
debe ser, al menos, la misma que con cualquier otra PDID.

El efecto techo de las escalas puede ser un factor explicativo en algunos resultados.
Algunos items de las escalas de calidad de vida pueden ser ficilmente alcanzables
para personas con discapacidad intermitente y limitada y no esperarse variaciones al
encontrarse ya en valoraciones muy altas sin capacidad de ser sensibles a mejoras que
pudieran darse.

Cumplir con éxito los objetivos individuales supone un aumento de la calidad de
vida de las PDID, y esto se observa especialmente en los datos obtenidos directamen-
te por la informacién que nos proporcionan las propias personas. La calidad de vida
subjetiva y la satisfaccion de las personas en la consecucién de sus logros y metas se
relac1ona directamente con la capacidad que podemos tener para apoyar a estas per-
sonas y acompafiarlas en sus procesos vitales. Este bienestar psicolégico comprende
reducir la discrepancia entre las aspiraciones y logros de la persona a lo largo de su
existencia (Garcia-Viniegras y Gonzélez, 2000).

En la medida que los profesionales permanecen durante més tiempo en contacto
directo con la PDID vy la apoyan en la consecucién de sus objetivos individuales, la
valoracién que hacen de los cambios positivos de su calidad de vida es superior a
aquellos que mantienen una menor relacién prolongada en el tiempo. Aun sin poder
establecer una relacién causa- efecto, la tendencia que se observa es, al menos, algo a
tener en cuenta y un factor a seguir estudiando en lo que puede suponer para mejorar
la intervencidn y la efectividad de los apoyos. La calidad y calidez de la intervencién
de los profesionales, basada en el conocimiento y empatia, supone una mejora del
bienestar emocional de las PDID vy es un aspecto valorado por las familias (Maes,
Lambrechts, Hostyn y Petry, 2007; Mansell, 2010). El conocimiento profundo de la
persona, de sus maneras de comunicacidn, intereses y emociones es fundamental y
solo se puede adquirir con un contacto continuado.

En el grupo de edad de mayores de 50 afios se observan mejoras significativas de
los resultados en las escalas de calidad de vida. El envejecimiento de las PDID es un
reto que se ha planteado hace ya varios afios y prever las necesidades y recoger las me-
tas de estas personas supone mejorar sus resultados personales. Se observa que se trata
de incidir sobre dimensiones de calidad de vida relacionadas con el bienestar fisico y
coinciden con los aspectos de salud que preocupan a las PDID (Aguado, 2012). Se
deberfan tener en cuenta también la existencia de programas de vida activa, que se les
procuren relaciones sociales suficientes para evitar el aislamiento y los sentimientos
de soledad (FEAPS Castilla y Ledn, 2015).

En los resultados del estudio se observa una tendencia positiva en la mejora de
los resultados personales obtenidos en funcidn del intento de abarcar cuantas més di-
mensiones de calidad de vida y mayor nimero de objetivos individuales. Este enfoque
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entiende la calidad de vida como un concepto global, holistico (Schalock y Verdugo,
2003; Schalock, Keith, Verdugo y Gémez, 2010). Un planteamiento que pueda con-
templar a la persona como un todo y analizar su situacién desde diferentes puntos
de vista y teniendo en cuenta las miltiples interacciones supone un avance y mejora
objetiva de la calidad de vida.

Como tltima conclusién ponemos en valor la colaboracién entre las diferentes
entidades. La creacién de una red de asociaciones y este enfoque ha supuesto que
los resultados obtenidos hayan superado el valor de las contribuciones individuales,
generando ademds un valor estratégico (Carreras e Iglesias, 2013).
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REsuMEN: La posicidn, identidad y rol social determinan los niveles de interaccidn
positiva con nuestro entorno y, por ende, la capacidad del individuo para construir
un tejido social estable que repercuta en los recursos psicosociales de la persona para
afrontar sucesos de indole estresante. El estigma, el aislamiento y el desajuste de los roles
sociales positivos fomentan la creacién de espacios de exclusién en los que las personas
con discapacidad intelectual ven imposibilitado el desarrollo de un plan de vida auténo-
mo y de calidad. Residir en una comunidad no significa ser parte de ella, estar integrado
en la misma o participar de forma activa. El trabajo en pro de la calidad de vida debe
estar ligado al incremento de las redes sociales de apoyo estables y funcionalmente
positivas, de la integracion y la participacién comunitarias y de la creacién de espacios
inclusivos que aborden de forma critica el feedback sociedad-persona con discapacidad
intelectual. Los resultados obtenidos a través de la realizacién de 125 entrevistas a per-
sonas tuteladas residentes en centros de atencién a personas con discapacidad y/o resi-
dencias para personas mayores muestran déficits en los niveles de bienestar psicosocial
que correlacionan de forma significativa con la calidad de vida. Ademds, se analizarin
los citados resultados en funcién del sexo, el grado reconocido de dependencia y el tipo
de alojamiento.

PALABRAS CLAVE: apoyo social; participacion; inclusién; comunidad; calidad de vida.
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AsstracT: The social position, identity and role of the person in the society de-
termine the levels of positive interactions with the environment and the ability of the
individual to count on a stable social network. This network affects the availability of
social resources needed to face traumatic events. The stigma, isolation and negative roles
promote exclusion spaces for people with intellectual disabilities, preventing them to
pursue an autonomous and quality life plan. To live in a community does not imply
belonging, integration and active participation. In order to enhance life quality, inter-
vention must be intended to increment stable and functionally positive social networks,
integration and community participation. The spaces for social inclusion must be creat-
ed to approach critically the relationships with society. Residents of social care facilities
for people with disabilities and residential care centers for the elderly were interviewed
(125). The results show deficits in the levels of psychosocial well-being, which correlates
significantly with the quality life. The results will be analysed according to the type of
facility, sex and degree of disability.

KEey woRrDs: social support; participation; inclusion; community; quality of life.

1. Introduccién

LO LARGO DE LA HISTORIA el concepto de Discapacidad Intelectual (DI) ha

ido variando hasta llegar a la concepcidn actual. Ello ha sido debido, en parte,

al cambio en la forma de entenderla. Inicialmente, esta era concebida desde un
enfoque individual, envuelta en un halo entre la religién y lo patoldgico (Verdugo,
2000). Actualmente, cuando hablamos de discapacidad y, en este caso, de DI, lo ha-
cemos desde un modelo socioecolégico, basindonos no solo en la persona, sino en la
interaccién persona-entorno.

La consideracion de las barreras sociales como objetivos prioritarios de remocién
en el trabajo con personas con discapacidad es uno de los pilares vertebradores de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CI-
DPD), marco legislativo referente a nivel internacional (2006). En esta misma linea,
la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2001) supera la
mirada biomédica de la discapacidad, incorporando los factores contextuales y/o so-
ciales como fuentes determinantes de bienestar —concepcién bio-psico-social—.

En base a lo citado, este articulo analiza las barreras sociales que se encuentran
las personas con discapacidad con la capacidad modificada para poder desarrollarse
sociopersonalmente de forma positiva, activa y eficiente; y la posible repercusién que
tiene este fendmeno en los niveles generales de calidad de vida. Realizar investigacio-
nes que conjuguen el estudio de categorfas como calidad de vida y apoyo social comu-
nitario, ademds de profundizar en la comprensién socioecoldgica de la discapacidad,
rompe con los postulados estrictamente médicos y/o biolégicos que visualizan a las
personas con discapacidad con la capacidad modificada como sujetos dependientes,
que no tienen capacidad para participar de forma activa en su propio proyecto vital.

Las pricticas profesionales, académicas y, en este caso, juridicas atin siguen dise-
fiando espacios propios para el colectivo en los que, de forma habitual, se les niega la
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posibilidad de participar de forma activa como sujetos de pleno derecho. Por lo tanto,
esta investigacion, ademds de plantearse como mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con la capacidad modificada, pretende, en primer lugar, conocer qué piensan,
sienten y necesitan. Es decir, se torna indispensable iniciar un trabajo con y no para
los sujetos protagomstas del presente estudio. Sin duda, este es un factor diferencial
respecto a las investigaciones realizadas con personas con la capacidad modificada,
ya que es la primera vez en Espafia que estas personas son parte activa del proceso de
analisis.

La figura de la proteccidn tutelar debe velar por que las personas usuarias de sus
servicios puedan desarrollar una vida plena y auténoma, blinddndoles, exclusivamen-
te, los apoyos que sean indispensables para poder ejercer sus derechos de ciudadania
de forma igualitaria respecto al resto de la comunidad. Es por ello que este estudio
pretende servir como ayuda para identificar las debilidades y fortalezas de las perso-
nas entrevistadas y, de esta forma, poder diseiar planes de intervencién basados en las
necesidades sentidas de los propios usuarios.

Son numerosas las investigaciones que han demostrado una relacion directa entre
apoyo social y calidad de vida en personas con discapacidad. Por ejemplo, Gutiérrez-
Maldonado, Caqueo-Urizar, Ferrer-Garcia y Fernindez-Ddvila (2012) han estudiado
la influencia del apoyo social percibido en la calidad de vida de pacientes con esquizo-
frenia; Navarro, Garcia, Carrasco y Casas (2008) han relacionado la calidad de vida,
el apoyo social y el deterioro cognitivo en una muestra de personas con trastorno
mental grave; o Sharir (2007), que ha realizado su investigacién con pacientes psiquia-
tricos en residencias. Sin embargo, ninguno de ellos, hasta el momento, ha analizado
la citada relacién en personas con la capacidad modificada, por lo que este trabajo
puede suponer un punto de partida para investigar y describir las variables estudiadas
desde la propia perspectiva de la poblacién objeto de estudio.

En base a lo citado, en primer lugar, nos centraremos en desarrollar la perspectiva
tedrica sobre la que pivota el modelo de calidad de vida y apoyo social comunitario
-modelo socioecolégico—. Posteriormente, abordaremos conceptos clave como
ciudadania y participacién comunitaria —relacionados con el desarrollo sociopersonal
de las personas con la capacidad modificada- y, finalmente, se especificard de forma
detallada la metodologia utilizada, para dar paso a los resultados y su consiguiente
discusion. Por ende, el objetivo del presente estudio es describir los niveles de calidad
de vida y apoyo social comunitario en personas con discapacidad con la capacidad
modificada, ademds de analizar la posible relacién entre ambas dimensiones. El
citado andlisis se encuadra en la necesidad de poner de relieve la importancia del
desarrollo sociopersonal como determinante del bienestar general en personas con
la capacidad modificada.

2. El modelo socioecoldgico de la discapacidad

El modelo socioecoldgico, desarrollado por Bronfenbrenner (1979), considera que
el desarrollo individual debe comprenderse en el contexto dentro de los diferentes
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ecosistemas, ya que un individuo crece, se desarrolla y se adapta mediante la inte-
raccion entre su ambiente inmediato y otros ambientes mds distantes (Rodriguez,
Alvarado y Moreno, 2007).
El modelo socioecolégico formulado por Bronfenbrenner (1979) consta de diver-
sOs sistemas:
— Microsistema, entorno inmediato de la persona y todo el conjunto de interrela-
ciones que se producen en él.
- Mesosistemas, entornos con los que la persona entra en contacto y participa en
ellos, lo que crea vinculos entre los mismos.
— Exosistemas, aquellos sistemas con los que la persona no interactuard nunca,
pero los cambios que se produzcan en ellos afectardn a su entorno inmediato.

Estos sistemas interconectados estardn influenciados por los macrosistemas, en-
tendidos como la ideologia y la organizacion de las instituciones sociales comunes a
una determinada cultura o subcultura.

La influencia del macrosistema en el resto de los sistemas es tal que hace que, den-
tro de una sociedad o grupo social, micro-, meso- y exosistema tiendan a ser similares
y se comporten con patrones andlogos (Bronfenbrenner, 1987).

La relacién entre los diferentes sistemas es continua, es decir, son sistemas in-
terconectados (Figura 1). Es importante tener en cuenta que, para que un entorno
como es el de los centros de atencién especializada a personas con discapacidad o las
residencias para personas mayores funcione de manera eficaz, es necesario que exista
una interconexién con el entorno social, existiendo una participacién conjunta, co-
municacién e informacién compartida.

Partir de un modelo socioecoldgico de la discapacidad, segin Verdugo y Scha-
lock (2010), nos permite ejemplificar la interaccién persona-ambiente; entender la DI
como un desajuste entre las capacidades de la persona y las demandas de su entorno;
fomentar los apoyos individualizados, ya que estos pueden mejorar el funcionamien-
to individual de la persona; y, por ultlmo, buscar y comprender la “identidad de dis-
capacidad”, en la que se incluyen los principios de autoestima, bienestar subjetivo,
orgullo, causa comun, alternativas politicas y compromiso en la accién politica.

El cambio sociocultural en la concepcién de la DI, mencionado al inicio del aparta-
do, hace que se considere la DI como una limitacién en el funcionamiento humano que
afecta a la interaccion entre la persona y su entorno (Schalock, 2009), y no como un rasgo
determinante e invariable de la persona (De Kraai, 2002; Devlieger, Rusch y Pfeiffer,
2003; Greenspan, 1999; Schalock, Luckasson, Shogren, Borthwick-Duffy et al., 2007). Si
se ofrecen los apoyos necesarios, la persona con DI podra desenvolverse con normalidad
en los diferentes contextos. Por tanto, proveer a la persona con DI de un sistema de apo-
yos, entendiendo estos como “el uso planificado e integrado de las estrategias de apoyo
individualizadas y de los recursos que acompaiian los multiples aspectos del funciona-
miento humano en multiples contextos” (Verdugo y Schalock, 2010, p. 17) fomentara la
mejora del funcionamiento individual y la calidad de vida de la persona.

La relacién de la persona con DI y los diferentes entornos con los que interac-
tda depende de diferentes factores, entre ellos los relacionales. Normalmente suele
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FiGura 1. Modelo socioecolégico de Bronfenbrenner

MACROSISTEMA

Centros de Atencién
a pers. con DI

Q oliticas sociaja

Responsables
gestion tutelar

darse una mayor sobreproteccién que con personas sin DI, tanto desde el sistema
familiar como desde los dispositivos de atencién (Contreras, 2015). Dicha sobre-
proteccion, ya sea por miedo a la discriminacidn, estigma, barreras encontradas y
otros, hace que la persona con DI tienda al aislamiento social e interceda en su auto-
determinacién y busqueda de la autonomia personal (Agran, Snow y Swaner, 1999;
Sands y Doll, 2000). El estudio realizado por Gonzilez del Yerro, Simén-Rueda,
Cagigal-Gregorio y Blas-Gémez (2013), en el cual realizaron grupos de discusion
de familiares de personas con DI, pone de manifiesto la necesidad de promover la
autonomia, de hacer participe a la persona con DI, ofrecerle alternativas, reconocer
sus logros y otros, y asi evitar la sobreproteccién por parte de quienes estdn encar-
gados de los cuidados.

Por todo ello, se considera que la calidad de vida de las personas con DI no solo
depende de la persona en si, sino de su entorno, de los apoyos con los que cuente, de
las politicas sociales que fomenten la participacidn, integracién, autodeterminacion,
inclusién social e igualdad de oportunidades de este colectivo.
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3. El apoyo social comunitario, ciudadania y calidad de vida en personas
con discapacidad intelectual: la consideracién de las intersecciones

Como ya hemos indicado anteriormente, el modelo sociecoldgico se torna como
eje vertebrador para conceptualizar y comprender el modelo de apoyo social y de
calidad de vida. Ademds, considerar a las personas con la capacidad modificada como
sujetos autonomos que se ven influenciados por las interacciones con su entorno
evoca el constructo de ciudadania y cémo este debe erigirse como garantia para que el
colectivo acceda al disfrute de sus derechos.

En las dltimas décadas el concepto de ciudadania ha tomado fuerza cambiando la
percepcién y el papel de las personas en relacion con las instituciones democriticas,
situdndolas en un espacio mds activo que no se circunscribe al dmbito privado. La
ciudadania se compone tanto del conjunto de derechos civiles, politicos y sociales
vigentes legalmente reconocidos, como de su puesta en prictica de forma efectiva
(Barber, 2007). La legislacién con relacién a la DI contempla la promocién del desa-
rrollo de estos derechos, en consonancia con las nuevas tendencias que abogan por la
igualdad de condiciones en la accesibilidad e integracién comunitarias (Diaz Veldz-
quez, 2010).

La participacién —variable analizada dentro del apoyo social comunitario— aparece
como un aspecto que debe ser contemplado no solo como un derecho, sino como una
contribucidn positiva: las personas con discapacidad, al igual que otros ciudadanos,
tienen opiniones, sensaciones, puntos de vista y un conocimiento de la realidad que
puede ser enriquecedor para el conjunto de la sociedad.

Aligual que otros grupos que gozan de una consideracién social negativa, en ge-
neral las personas con DI no son percibidas como su]etos de derechos, sino como per-
sonas a las que debe protegerse, restando de este modo importancia a su implicacién
comunitaria. Este factor es una de las variables de anilisis consideradas en la inves-
tigacién, ya que conocer los niveles de apoyo social comunitario y, ademds, relacio-
narlos con la calidad de vida pretende poner de relieve la importancia de construir un
entorno inclusivo y participativo en el que las personas con la capacidad modificada
puedan desarrollarse plenamente.

Si bien no existe un total consenso acerca de su definicidn, la calidad de vida apa-
rece asiduamente como objetivo de programas y politicas destinadas a personas con
DI (Garcia y Martinez, 2015). Asimismo, el paradigma de apoyos —proporcionar los
apoyos necesarios para mejorar la calidad de vida en los diferentes dmbitos— se ha
materializado en una planificacién centrada en la persona, el crecimiento personal y
oportunidades de desarrollo, la inclusién en la comunidad, la autodeterminacién y la
habilitacién (Schalock, 2009).

En esta misma linea, y para los propdsitos de este articulo, se tomard la definicién
de Verdugo, Schalock, Arias, Gémez y Jordan de Urries (2013), que definen la calidad de

vida como:

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones cen-
trales que estdn influenciadas por actores personales y ambientales. Estas dimensiones
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centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la
importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones estd basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en el que se aplica (p. 446).

Otro concepto relacionado con el apoyo social comunitario y la calidad de vida es
el de la inclusién social, concebida como un proceso en el que se reconozcan y se pon-
gan en valor los beneficios que la sociedad en general puede percibir de la diversidad.
Inza, Bergantifios y Rivera (2014) consideran que la base de la inclusién estd en el de-
recho de las personas a ser parte de la comunidad. Para ello es necesario que no sea la
persona quien realice sobreesfuerzos para incluirse, sino que debe ser la comunidad
la que garantice que las personas con DI también puedan ser parte activa de la misma,
respetando las diferentes capacidades, protegiendo sus derechos y creando mecanis-
mos que aseguren y fomenten la participacién en igualdad de condiciones al resto de
la comunidad. Promover los valores citados solo puede llevarse a cabo si concebimos
que las necesidades bésicas son, también, aquellas que comprometen la autonomia
personal, la autoestima, la pertenencia y la autorrealizacién (Sempere, 2008).

Por lo tanto, una persona puede considerar que tiene una buena calidad de vida
cuando sus necesidades personales estdn satisfechas (Verdugo y Schalock, 2013). Para
que esto llegue a concretarse, se observa imprescindible que en el desarrollo y anilisis
del apoyo social comunitario no se encuentren barreras que dificulten la capacidad del
sujeto para construir un tejido social estable.

4. Fundaciones tutelares. Funciones, obligaciones y buenas pricticas

Ahora bien, ¢c6mo debemos articular las premisas descritas hasta el momento que
abogan por la participacién e inclusién plena del colectivo, observando la importancia
de los entornos y abordando las posibles barreras de caricter social en personas con la
capacidad modificada tuteladas por la Administracién ptblica?

La filosofia que vertebra la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad establece en su art. 12 que la capacidad juridica —en Espafia
debemos referirnos ala capacidad de obrar— de cualquier individuo no puede ser cues-
tionada pese a existir limitaciones de caricter persistente que puedan limitar su auto-
gobierno. Lo citado incide de forma directa en las funciones a desempefiar por las figu-
ras tutelares; pasando de un sistema de representacién y sustitucién de la voluntad de
la persona tutelada a un mecanismo de apoyo como salvaguarda para el ejercicio
de los derechos inherentes a cualquier ser humano en igualdad de condiciones.

Por lo tanto, la tutela tiene que ser el mecanismo a través del cual se implementen
actuaciones que aseguren una mayor calidad de vida a aquellas personas que se en-
cuentran en situaciones de exclusién y/o desproteccién, brinddndoles un sistema de
apoyos que favorezca su desarrollo sociopersonal.

Pese a que en la prictica podemos observar que el modelo preponderante en
materia de modificacién de la capacidad sigue siendo la incapacitacién total del su-
jeto, el ejercicio de la funcidn tutelar debe ser el de prestar apoyo, asesoramiento
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y asistencia personal. El fomento de la promocion de las personas tuteladas incide
directamente en el incremento del bienestar psicosocial (Pallarés Neila y Perefia,
2016) y, por ende, en la capacidad de los sujetos para mejorar sus niveles de partici-
pacidn, inclusién social y calidad de vida.

En la misma linea se ha manifestado el Tribunal Supremo indicando que “la in-
capacitacion, al igual que la minoria de edad, no cambia para nada la titularidad de
los derechos fundamentales, aunque si que determina su forma de ejercicio. Una me-
dida de proteccién como la incapacitacién, [...] solamente tiene justificacién con re-
lacién a la proteccién de la persona”.

Por lo tanto, las buenas practicas adscritas al ejercicio tutelar —mds si cabe si nos
referimos a una fundacién tutelar pablica— deben incardinarse en una atencidn perso-
nal centrada en la persona, en la que se haga especial énfasis en fomentar la creacién
de una red de apoyo social estable, en la que el sujeto pueda desarrollar competen-
cias relacionadas con la autonomda, la participacion y la inclusién. Pese a lo citado, y
como sefialan Pallarés y Perefia (2016), la funcién tutelar debe huir de la prestacién
de apoyos incondicionales, ya que privar a los sujetos de la posibilidad de aprendizaje
a través de la experiencia (Rivera, 2011) podria incurrir en actitudes paternalistas que
impedirfan fomentar el empoderamiento del adulto protegido.

El objetivo de la presente investigacion es describir los niveles de calidad de vida y
apoyo social comunitario de personas tuteladas por la fundacién de caracter publico
FASAD, ademds de analizar la posible relacién existente entre las esferas relativas al
apoyo social comunitario y los niveles de calidad de vida de las personas con la capa-
cidad modificada entrevistadas.

5. Investigacién y disefio metodolégico
5.1. Fundacion FASAD: caracteristicas y funciones

La Fundacién FASAD -Fundacién Asturiana de Atencién y Proteccién a Perso-
nas con Discapacidades y/o Dependencias— es una entidad puiblica sin animo de lucro,
encargada de la gestién ordinaria de las tutelas que recaen sobre la Comunidad Auté-
noma del Principado de Asturias. Se trata de la tinica fundacién de estas caracteristicas
con domicilio en el Principado de Asturias, por lo que el perfil biopsicosocial de los
usuarios de sus servicios es heterogéneo.

Las personas tuteladas por la Administracién publica y cuya gestion ordinaria
depende de la fundacién FASAD, ademds de disponer de recursos residenciales vin-
culados a la propia Fundacidn, también se encuentran bajo la guarda de otras insti-
tuciones de caricter publico y/o privado, siendo FASAD la entidad encargada del
ejercicio de la tutela en virtud de lo establecido en la sentencia de modificacién de la
capacidad del sujeto. Durante el periodo de la realizacion del estudio, la Fundacién
FASAD era la encargada de gestionar la tutela de 420 personas mayores de edad
que, o bien residian en centros de caricter residencial, o lo hacian de forma auténo-
ma o con familiares.
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5.2. Poblacion objeto de estudio

De las 420 personas cuya tutela era gestionada por la Fundacién FASAD, se se-
lecciond a las 131 personas que residian en entornos residenciales —en concreto en
37 centros de atencién a personas con discapacidad y/o residencias para personas
mayores— en base a los siguientes criterios: a) disponibilidad y posibilidad de acceso
a la muestra y b) que la intervencién profesional con las personas entrevistadas fuese
continuada y directa. Pese a que, como ya hemos indicado con anterioridad, una de
las principales premisas bajo la que se articula la presente investigacion es la de cono-
cer de primera mano la opinién de la poblacién tutelada, se considerd que, en el caso
de la existencia de limitaciones que impidiesen la respuesta en primera persona, fuese
un profesional de referencia el que contestase en su nombre. En base a lo citado, 105
personas con la capacidad modificada contestaron a las preguntas en primera persona.
En 20 casos fue un profesional con un contacto préximo y habitual al sujeto quien
respondié en su nombre y en 6 casos se declind la invitacidon para participar en la
investigacion.

La muestra final se compone de un total de 125 personas, de las cuales 60 son mu-
jeres y 65 son hombres; las entrevistas han sido realizadas en primera persona por el
investigador principal, con el objetivo de evitar posibles sesgos en las respuestas por
parte de los profesionales de referencia. La edad media de los usuarios se sitda en 56,7
afios, y la distribucién de la muestra en funcion del tipo de recurso muestra que un
60 % reside en centros especializados de atencidn a personas con discapacidad, mien-
tras que un 40% lo hace en residencias para personas mayores.

De las 125 personas que componen la muestra, el 12 % no tiene reconocida situa-
ci6n de dependencia; el 30,4 % el Grado 1; el 28 % el Grado 2, y el 29,6 % el Grado 3.

5.3. Variables de estudio

En la Tabla 1 se indican las variables estudiadas, los instrumentos donde han sido
recogidas y su explicacién.

TasLA 1. Variables de estudio

Variables Explicacién Instrumento

1. Calidad de vida Son los ocho indicadores de medicion presentes en | Escala Gencat
~ Bienestar emocional el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo | (Autoinforme)
- Relaciones interpersonales (2003).
~ Bienestar material
= Desarrollo personal
- Bienestar fisico
- Autodeterminacion
~ Inclusion social
- Derechos
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TaBLA 1. Variables de estudio (cont.)

Variables Explicacién Instrumento
2. Apoyo social comunitario Se trata de las cuatro dimensiones que componen el | Cuestionario
~ Integracion comunitaria constructo de apoyo social comunitario. El andlisis | de apoyo social
~ Participacion comunitaria de estas variables se efectuara de forma individual. comunitatio
— Apoyo social en sistemas formales de Gracia, Musitu
— Apoyo social en sistemas informales y Herrera.
3. Sexo El estudio incorpora la perspectiva de género para | Datos recogidos

analizar las posibles diferencias existentes en la cali- | ad hoc durante
dad de vida y apoyo social comunitario en funcién | la entrevista
del sexo de los sujetos.

4. Grado de dependencia reconocido | Para categorizar la variable grado de dependencia, se | Datos recogidos
tuvo en cuenta el grado oficial reconocido emitido | ad hoc durante
por los centros de valoracion competentes en virtud | la entrevista
de lo establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciem-
bre, de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia.

Con esta variable se pretende observar el posible
impacto en la calidad de vida y apoyo social comu-
nitario en funcién de las limitaciones para realizar
actividades bésicas de la vida diaria.

5. Tipo de centro El estudio analiza la calidad de vida y apoyo social | Datos recogidos
comunitario en funcién del tipo de centro en el que | ad hoc durante
residen los sujetos. la entrevista

1-Centros de atencion a personas con discapacidad.
2-Residencias para personas mayores.

5.4. Instrumentos y materiales

Para conocer los niveles de calidad de vida, se ha seleccionado la escala calidad
de vida GENCAT, validada internacionalmente y con un coeficiente de consistencia
interna encontrado para el total de la escala de 0,916. La eleccién de la escala responde
a la necesidad de dotar a la investigacién de un instrumento psicométrico que pudie-
se dar respuesta a la heterogeneidad de la muestra. La escala GENCAT fue creada
como un heteroinforme, es decir, para que fuesen los profesionales conocedores de la
situacion de la persona/usuario objeto de estudio los que facilitasen las respuestas.
La presente investigacion ha adaptado la escala para que la propia poblacién objeto de
estudio pueda poner de relevancia la percepcidn sobre su calidad de vida, obteniendo
un coeficiente de consistencia interna para la muestra de 0,826. Este nuevo enfoque
permite conocer la percepcién subjetiva de la propia poblacién objeto de estudio, es
decir, se pretende “dar voz” a los/as propios/as usuarios/as.

Lo citado en el anterior pirrafo responde a la necesidad de fomentar el disefio
para todos o disefio universal (Ginnerup, 2010) en el que se torna de vital relevancia
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tener en cuenta la idiosincrasia funcional de todos los individuos en la fase de dise-
fio, para no caer en actitudes discriminatorias y que atenten contra el principio del
derecho a participacidn del colectivo. Cualquier investigacién debe tener como ob-
jetivo implicito que la poblacién objeto de estudio pueda participar en igualdad de
condiciones, ofreciendo el acceso a la informacién de forma adecuada (Ramcharan
y Grant, 2001).

En referencia a la investigacién con encuesta para personas con DI o cognitiva,
el disefio universal incide en que la férmula mds adecuada es el formato cara a cara
(Toboso y Rogero, 2012), ya que permite explicar de forma clara y concisa cualquier
dificultad derivada de la comprensién de las preguntas a formular.

Por otro lado, para conocer y describir los niveles de apoyo social comunitario,
se ha utilizado el cuestionario de Gracia, Musitu y Herrera (2011). El citado instru-
mento se divide en 3 escalas que recogen la totalidad del constructo: integracién co-
munitaria, que cuenta con un coeficiente Alpha de Cronbach de 0,879; participacién
comunitaria, con un coeficiente de 0,856, y apoyo social en sistemas informales y
formales, que refleja un coeficiente de 0,845.

Debido a las particularidades presentes en la poblacién objeto de estudio, se mo-
dificaron los items redactados en negativo (Me encuentro a disgusto dentro de mi
comunidad) por {tems que, sin alterar el contenido, se formulan en positivo (Estoy
contento dentro de mi comunidad). Pese a que los autores pretendian evitar la posible
aquiescencia, la poblacién objeto de estudio refiere la necesidad de facilitar la com-
prension de las cuestiones que se les plantean.

Por dltimo, para facilitar la comparacién entre las dimensiones analizadas, los re-
sultados se expresardn en percentiles en cada variable que compone la calidad de vida
y apoyo social comunitario.

5.5. Procedimiento

Para acceder a la poblacion objeto de estudio se mantuvieron varias reuniones
con la Consejeria de Servicios y Derechos Sociales del Principado de Asturias y con
la responsable del drea tutelar de la Fundacién FASAD, alcanzando un acuerdo para
el desarrollo de la investigacién planteada. Ademads de lo citado, se contd con el apo-
yo de los técnicos que conforman el drea tutelar de la fundacion, a los cuales se les
presentd la investigacion, y colaboraron de forma activa acompafiando y facilitando
la labor del 1nvest1gador pr1nc1pal en los centros y residencias en los que residen los
sujetos protagonistas de la investigacion.

Para la implementacién de la escala y el cuestionario se desarrollaron varios en-
cuentros cara a cara entre el investigador, los/as usuarios/as de los recursos y los
responsables técnicos. Como paso previo, via telefdnica se les explicé a estos tltimos
el contenido de los materiales y los objetivos adyacentes al estudio.

Debido a la adaptacién de la escala para ser utilizada a modo de autoinforme, se
estimé conveniente que fuese el propio investigador el encargado de gestionar y reco-
ger los datos. Los datos fueron recogidos entre septiembre de 2017 y junio de 2018.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 83-103

-93 —



LA INCIDENCIA DEL APOYO SOCIAL COMUNITARIO EN LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD
DAVID GONZALEZ CASAS, LINDA VANINA DUCCA CISNEROS Y CARLOTA GARCIA ROMAN

6. Resultados

Respecto al anilisis de resultados, este se inicia con la muestra de las puntuacio-
nes medias de los percentiles generales obtenidos en las diferentes dreas analizadas
(ver Tabla 2), para ello se ha utilizado el baremo para la muestra general. Asi pues,
se puede observar como las dreas con mayores puntuaciones son Bienestar material,
Bienestar fisico y Derechos, mientras que Relaciones interpersonales, Desarrollo per-
sonal, Autodeterminacién, Inclusién social y Participacién comunitaria obtienen una
puntuacién menor.

Tasra 2. Estadisticos
N
Vilido | Perdidos MEDIA | MEDIANA
Bienestar emocional 125 0 33,17 25,00
Relaciones interpersonales 125 0 20,15 9,00
Bienestar material 125 0 37,84 25,00
Desarrollo personal 125 0 23,86 16,00
Bienestar fisico 125 0 37,07 37,00
Autodeterminacién 125 0 20,16 16,00
Inclusién social 125 0 16,78 9,00
Derechos 125 0 37,99 37,00
Percentil CV 125 0 16,98 12,00
Integracién comunitaria 125 0 31,20 29,00
Participacién comunitaria 125 0 19,08 15,00
Apoyo social sist. informales 125 0 47,96 39,00
Apoyo social sist. formales 125 0 43,70 41,00

A continuacidn, se realiza un anélisis comparativo entre las variables sexo, tipo de
centro y grado de dependencia. Si nos centramos en la comparativa de la variable sexo
(ver Tabla 3), se puede observar que las diferencias més relevantes las encontramos
en las dreas Bienestar emocional y Derechos, donde los hombres punttian por enci-
ma de las mujeres. En el resto de las categorias se observan diferencias porcentuales
irrelevantes.

En lo referente a las diferencias entre el tipo de centros en los que residen los/as
participantes (ver Tabla 3), las dreas Bienestar emocional, Relaciones interpersonales,
Desarrollo personal, Inclusién social, asi como el Percentil de calidad de vida general,
han sido significativamente mejor valoradas por los/as residentes en centros de aten-
cién a personas con discapacidad en comparacion con los/as residentes en residencias
de personas mayores. Por el contrario, el drea Derechos tiene una valoracién superior
por parte de los/as participantes residentes en residencias de mayores.
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TaBLA 3. Descriptivo de medias en funcién de sexo, tipo de centro

y grado de dependencia
SEXO TIPO DE CENTRO | GRADO DE DEPENDENCIA
. Gt Rest. No
Mujer | Hombre | A/A pers. mayores | tiene Grado 1| Grado2 | Grado 3
con discap.
Bienestar emocional 28,50 37,49 39,94 23,02 3373 | 34,39 34,94 30,02
Relaciones interpersonales 18,23 21,92 27,70 8,82 28,46 | 19,52 24,37 13,43
Bienestar material 39,23 | 36,56 36,05 40,54 | 28,93 | 31,89 41,42 44,18
Desarrollo personal 2423 | 23,52 29,66 15,16 | 29,66 | 27,21 23,20 18,70
Bienestar fisico 3740 | 3676 | 3905 | 341 |32 | 3505 | 4262 | 359
Autodeterminacién 18,55 | 21,64 21,76 17,76 | 21,66 | 27,23 17,25 15,02
Inclusién social 18,85 | 14,87 21,80 9,26 18,4 18,39 16,05 15,16
Derechos 3568 | 4012 | 3032 | 4950 |55 | 47,18 | 30,17 | 29,05
Percentil CV 1638 | 17,53 20,42 11,82 | 20,13 | 19,13 18,48 12,08

Integracién comunitaria 32,65 | 29,72 36,69 2696 | 31,73 | 27,89 31,6 34,35
Participacion comunitaria 2143 | 18,75 21,73 17,1 24,06 | 16,39 18,4 19,08
Apoyo social sist. informales | 53,18 | 42,83 50,04 4234 | 522 | 4402 | 49,14 45,64
Apoyo social sist. formales 47,2 40,24 47,34 40,74 38,06 | 41,10 49,4 46,08

Por tltimo, en cuanto a las diferencias entre los diferentes grados de dependencia
reconocidos (ver Tabla 3), la diferencia més relevante se encuentra en el drea Dere-
chos, en la cual, los/as participantes sin grado de dependencia reconocido y los/as
con Grado 1 obtienen valores muy superiores frente a los/as valorados con Grado 2
y 3. Las Relaciones interpersonales estin mucho mejor valoradas en los/as partici-
pantes que no tienen valoracién y los de Grado 2. Respecto al Bienestar material, el
Grado 3 obtiene mayor puntuacién que el resto. En la categoria Bienestar fisico, los/
as participantes con Grado 2 obtienen mayores resultados frente al resto. Por tltimo,
cabe destacar que en el drea Autodeterminacion los/as entrevistados/as con Grado 1
obtienen mayores resultados frente al resto.

Si se analiza la correlacidn existente entre las diferentes dreas analizadas y el Per-
centil Calidad de Vida (ver Tabla 4), se puede observar que todas las dreas mantienen
una correlacion lineal positiva con la misma, obteniendo resultados significativos. En
este caso, las dreas relacionadas con el bienestar psicosocial, entre las que se encuen-
tran Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Desarrollo personal, Autode-
terminacidn, Inclusion social y Participacién comunitaria, son las que mayor corre-
lacién presentan con la variable Percentil de calidad de vida y, a su vez, muestran las
medias bajas en la Tabla 2.
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TABLA 4. Matriz de correlacién
Percentil CV
Correlacién Pearson 7377
Bienestar emocional Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,690
Relaciones interpersonales Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 3147
Bienestar material Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,656™
Desarrollo personal Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,408™
Bienestar fisico Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 5317
Autodeterminacién Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 779"
Inclusién social Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,149
Derechos Sig. (bilateral) ,098
N 125
Correlacién Pearson 4187
Integracién comunitaria Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,665™
Participacién comunitaria Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,384™
Apoyo social sist. informales | Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 456"
Apoyo social sist. formales Sig. (bilateral) ,000
N 125

" La correlacién es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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Analizados los resultados de caricter descriptivo mostrados con anterioridad,
y observando la significativa correlacion entre las esferas insertas en la dimensidn
apoyo social comunitario y los percentiles generales de calidad de vida, resulta per-
tinente conocer la posible relacién existente entre estas. Ademds de lo citado, se
analizard la misma relacién lineal respecto a las variables sexo, tipo de centro y
grado de dependencia.

TaBLA 5. Resultados de resumen de los modelos y ANOVA

. R
Modelo S 6 Gl Med)w: F Sig. | R R cuadrado
cuadrados cuadratica cuadrado .
ajustado
Regresion | 3313,920 | 3| 1104640 | 4382] 006 | 313 098 076
1 |Residuo 30504,048 | 121 252,100
Total 33817,968 | 124
Regresién | 16799,102 71 2399,714 | 16,498 | ,000¢ |,705 ,497 ,467
2 | Residuo 17018,866 | 117 145,674
Total 33817,968 | 124

A. Variable dependiente: PERCENTIL DE CALIDAD DE VIDA.

Modelo 1 (Predictores): Sexo, tipo de centro y grado de dependencia.

Modelo 2 (Predictores): Sexo, tipo de centro, grado de dependencia, integracién comunitaria, participacién
comunitaria, apoyo social en sistemas informales y apoyo social en sistemas formales.

Los resultados obtenidos en el modelo de Regresion (ver Tabla 5) indican que los
predictores sexo, tipo de centro y grado de dependencia (modelo 1) muestran un Sig.
< 0,05; lo que supone una relacién significativa entre los citados predictores y la varia-
ble dependiente. Pese a lo citado, los resultados arrojados por el estadistico F (4,382)
y los datos correspondientes al R cuadrado del modelo (0,098) indican que el peso
explicativo de los predictores es ostensiblemente ba]o por lo que debemos considerar
que las variables independientes del modelo 1, por si solas, no tienen capacidad expli-
cativa respecto a la variable dependiente.

El modelo 2 de la Regresion (ver Tabla 5) introduce a los predictores ya mencio-
nados, las variables explicativas relacionadas con las esferas insertas en la dimensién
apoyo social comunitario (Integracién comunitaria, Part1c1pac1on comunitaria, Apo-
yo social en sistemas informales y Apoyo social en sistemas formales). Los resultados
del modelo muestran un Sig. < 0,05, lo que evidencia que existe una relacién significa-
tiva entre las variables explicativas y la variable dependiente. Ademas, el resultado del
estadistico F (16,498) muestra un valor mucho mds elevado que el correspondiente al
modelo 1, lo que indica un mayor contraste de regresién. Por ultimo, el R cuadrado
del modelo 2 se sitta en 0,497; el citado dato indica que el 49,7 % de la varianza del
percentil de calidad de vida queda explicado por las variables adyacentes a la dimen-
si6n apoyo social comunitario. Todo ello supone que las variables independientes
insertas en el modelo 2 tienen una buena consistencia explicativa respecto a los per-
centiles de calidad de vida de la muestra.
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TasLA 6. Coeficientes individuales del modelo 2

Coeficientes no | Coeficientes
Modelo estandarizados | estandarizados .

t Sig.

B Desv.

Beta

error
(Constante) -11,570| 6,823 -1,361| ,010
Sexo 2,850| 2,214 ,087 1,288 | ,200
Centro -3,317| 2,391 -,099 -1,387| ,010
) Gra. dep -2,955| 1,132 -,181 -2,612| ,168
Integracién comunitaria -,078| 1,326 -,023 -,239| ,812
Participacién comunitaria 3,020 ,492 ,605 6,141 | ,000
Apoyo social en sistemas informales -,141 ,232 -,055 -,609| ,544
Apoyo social en sistemas formales 738|504 144 1,466 | ,145

Con los resultados obtenidos en la Tabla 5, debemos analizar de forma pormeno-
rizada la relacién de cada una de las variables independientes reflejadas en el modelo
2 con la variable dependiente, es decir, teniendo en cuenta que el modelo 2 ofrece una
Sptima solidez explicativa, ahondaremos en el estudio de la incidencia de cada varia-
ble predictora en los percentiles de calidad de vida de la poblacién objeto de estudio
(Tabla 6).

El citado andlisis individual muestra cémo las variables tipo de centro (0,010) y
participacién comunitaria (0,000) obtienen valores Sig. < 0,05; lo que indica que exis-
te consistencia predictora entre cada una de ellas y la variable dependiente (percentil
de calidad de vida). Por el contrario, las variables sexo (0,200), grado de dependencia
(0,168), integracién comunitaria (0,812), apoyo social en sistemas informales (0,544)
y apoyo social en sistemas formales (0,145) presentan valores Sig. > 0,05 lo que repre-
senta la imposibilidad de establecer relaciones significativas entre las citadas variables
y la variable dependiente.

Lo citado mantiene una notable consonancia con los niveles de correlacion de
Pearson mostrados en la Tabla 4, en los que la variable participacién comunitaria
mostraba niveles de correlacién con el percentil general de calidad de vida muy signi-
ficativos, y que tan solo eran superados por 3 variables —bienestar emocional, relacio-
nes interpersonales e inclusidn social—.

7. Discusion

En primer lugar, cabe destacar la alta relevancia de los resultados en lo que respec-
ta a la correlacién entre los indices de calidad de vida y el apoyo social comunitario.
Los resultados presentados muestran que los aspectos relacionados con el bienestar
psicosocial obtienen resultados mas deficitarios respecto a las dreas sin dichas caracte-
risticas, lo que alude a la necesidad de implementar mecanismos tendentes a fortalecer
las relaciones de las personas entrevistadas con sus entornos.
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Parece oportuno traer a colacién las razones para promover la participacién co-
munitaria que establece Mannion (2009). Estas razones se encuentran presentes en la
literatura relacionada con la DI y participacién ciudadana y en las tendencias legisla-
tivas en el marco nacional e internacional.

En primer lugar, la participacién en los asuntos personales y sociales es entendida
como un derecho que se encuentra recogido en la Clasificacién Internacional del Fun-
cionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF) de la OMS y en la legislacién vigente
en discapacidad —~Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad—. Ademds, al ser usuarios de servicios publicos y espacios comunitarios,
escuchar Y considerar sus opiniones y percepciones contribuird a la transformamon
de los servicios que utilizan, lo que necesariamente conlleva la mejora en la toma de
decisiones (Walmsey, 2004). Otro elemento a tener en cuenta es que la participacién
contribuye a una mejora en la proteccién de estas personas, ya que incrementa las
relaciones sociales y sus posibilidades de reivindicacién de derechos. El ltimo bene-
ficio mencionado nos remite al concepto de calidad de vida, ya que la participacién
activa mejora las habilidades, la autoestima y la sensacién de autoeficiencia, reforzan-
do el enfoque basado en las fortalezas (Anghel y Shula, 2009). Ademis, el concepto
participacion cobra una importancia fundamental para la comprensién de la DIy para
marcar lineamientos de intervencién ya que incide en la calidad de vida de las perso-
nas (Nahuelhuala, Giaconib y Machucab, 2017).

Como ya se ha mencionado, las dimensiones personales, interpersonales, sociales
y estructurales tienen una estrecha relacién de reciprocidad y se conjugan de diferen-
tes formas para configurar la calidad de vida. Por lo tanto, los elementos necesarios
para tener una calidad de vida satisfactoria no radican tinicamente en condiciones de
vida material, sino de condiciones sociales, tales como la participacién en la comuni-
dad (Martinez Rios, 2017).

Los resultados obtenidos estdn en consonancia con estudios acerca de la relacién
entre apoyo social percibido y bienestar psicosocial. Cuanto mds integradas estdn las
personas en su comunidad mayor es la percepcion de apoyo psicoldgico y social, lo
que tiene un efecto en el bienestar general de la persona (Barrén Lopez y Sanchez
Moreno, 2001). La falta de apoyo social comunitario, sumada al estigma asociado al
estatus de persona incapaz, provoca altos niveles de pademmlento en las personas que
lo sufren (Santos, 2002). Por ello, se torna de vital importancia que la intervencién
social tienda a implementar actuaciones que fortalezcan los vinculos entre el sujeto y
la comunidad, procurando un feedback positivo persona-entorno que favorezca una
mejora en los niveles de inclusion y participacién de la persona.

El apoyo social y afectivo, fuentes determinantes en el incremento de los niveles de
calidad de vida de las personas con discapacidad (Marrero y Carballeira, 2010; Gutiérrez,
Cagqueo, Ferrer y Ferndndez, 2012; Navarro, Garcia, Carrasco y Casas, 2008; Lunsky y
Benson, 2001), deben implementarse durante el ejercicio tutelar acomodando los recur-
sos a la visién subjetiva del interesado respecto al nivel y calidad del apoyo social que
recibe, por ende, hacia las propias necesidades de apoyo percibido por el individuo.

Ademais de lo citado, los resultados del estadistico ANOVA en relacién a las va-
riables estudiadas indican que no se encuentra relacion entre el sexo de las personas
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entrevistadas y los percentiles generales de calidad de vida, lo que se encuentra en
consonancia con estudios previos (Aja, Gerolin, Canto y Vidorreta, 2014).

La variable tipo de centro muestra relacién y asociacién con el percentil general
de calidad de vida, siendo las personas que residen en centros de atencién a personas
con discapacidad las que perciben una calidad de vida global superior a las personas
que residen en residencias para personas mayores. Los resultados se encuentran
en la misma linea que la sefialada por investigaciones recientes como las de Sdenz
(2018). De la misma forma, el tipo de centro muestra una plausible incidencia en los
niveles de apoyo social comunitario, siendo —de nuevo- las personas que residen en
centros de atencién a personas con dlscapac1dad las que manifiestan mejores resul-
tados. Los datos sefialados pueden hacernos reflexionar sobre la importancia de la
especializacidn en el servicio como fuente determinante de bienestar.

En cuanto a los resultados obtenidos en funcién del grado de dependencia, el ani-
lisis ha determinado que la variable no se comporta como explicativa en relacién a los
percentiles generales de calidad de vida. Pese a lo sefialado, merece la pena indicar que
las personas con un Grado 3 de dependencia presentan niveles de percepcién inferior
respecto a su calidad de vida, lo que se encuentra en consonancia con otras investiga-
ciones realizadas con anterioridad (Aja et al., 2014; Badia et al., 2016).

Se puede concluir que los objetivos mencionados han sido abordados aportando
resultados que pueden ser ttiles tanto para la implementacién de planes de trabajo
como para la mejora del diagnéstico de las instituciones tutelares.

Es clave destacar la importancia de la metodologia de investigacion, ya que pone
énfasis en que las propias personas con discapacidad sean quienes respondan acerca
de las cuestiones que tienen que ver con su calidad de vida y apoyo social comuni-
tario, encontrandonos en consonancia con la perspectiva tedrica mencionada en la
introduccién. En la mayoria de los estudios de calidad de vida, los cuestionarios son
administrados por los profesionales, lo que quita protagonismo a las personas parti-
cipantes de la investigacion.

De este estudio podrian surgir numerosas lineas de investigacion, tales como la
evaluacién de modelos de promocién de la participacion social de las personas con
discapacidad y su incidencia en la calidad de vida. También se desprende la necesidad
de contar con una escala especifica para personas con la capacidad modificada.

La implementacién de planes de atencién centrados en la persona, que incidan en
la creacién de espacios que fomenten los niveles de apoyo social comunitario como
fuente de mejora de la calidad de vida de los adultos protegidos, solo podran efec-
tuarse a través de estudios como el presente, que evidencien las posibles fortalezas/
debilidades en las dreas sefialadas.

Para poder poner en préctica los resultados tedricos expuestos en el presente
articulo serfa interesante promover practicas basadas en la evidencia que contribuyan
al bienestar general de la persona, teniendo en cuenta las dimensiones psicosociales
de la calidad de vida y no solamente las condiciones materiales. De este modo, las
personas con discapacidad intelectual estardin mds cerca de ejercer una ciudadania
plena.
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SEGARRA, ]. A., FONTRODONA, J., PALENCIA,
L., CarrILLO, ]. y PoBLETE, M. J. (2019).
Libro Blanco para la formacion, ocupacion
y empleo de las personas con discapacidad y
especiales dificultades en los centros especia-
les de trabajo de Catalunia. 1IESE, ST-498,
04/2019.

El presente trabajo es fruto de la cola-
boracién entre la escuela de negocios IESE
y Dincat, Asociacién empresarial de Econo-
mia Social que atiende principalmente per-
sonas con discapacidad intelectual.

En Dincat llegaron a la conclusién de que
era necesario realizar un replanteamiento
del modelo de Centro Especial de Empleo
(CEE), para adaptarlo a la actualidad. Y so-
licitaron la colaboracién de la escuela de ne-
gocios IESE Business School.

Se habia detectado una problemitica en
toda la trayectoria de los trabajadores con
certificado de discapacidad (PCD). Tanto
en su formacidn, su permanencia en la
empresa como el envejecimiento prematuro
que sufrian.

El estudio se inicia estableciendo el mar-
co conceptual del trabajo de la PCD y su
importancia para su desarrollo personal. En
segundo lugar, se hace una radiografia del
sector, recogiendo datos de los 90 CEE aso-
ciados a Dincat. Con ello se consigue distin-
guir las debilidades y fortalezas del sector.
Finalmente, se propone un modelo de inte-
gracién sociolaboral de las PCD.

El primer aspecto destacable era la di-
ferencia entre las tasas de actividad y em-
pleo de las PCD, muy inferior al resto de
poblacién. Una situacién que era todavia
miés evidente segun el tipo y el grado de la
discapacidad.

De hecho, la mayor parte de las PCD tra-
bajadoras en Dincat pertenecen al colectivo
de “especial dificultad”. Estas personas tie-
nen mayores obsticulos para conseguir un
empleo adaptado a sus capacidades.

Por su parte, los CEE, salvo contadas
excepciones, muestran una debilidad finan-
ciera generada por la realizacién de activida-
des con poco margen que derivan en resulta-
dos negativos o infimamente positivos en las
cuentas de resultados. Como consecuencia
de ello, las posibilidades de realizar nuevas
inversiones son muy reducidas, redundando
en un descenso de su productividad.

Se propone en el libro, en definitiva, un
modelo centrado en la persona, que tenga
presentes las circunstancias de cada trabaja-
dor en lugar de dar una solucién homogénea
para todo el colectivo.

La formacién de los trabajadores tam-
bién es un dmbito que se debe potenciar
para conseguir una capacitacién mds rapida
de los PCD en su incorporacion al mercado
laboral.

Por su parte, la administracién publica
debe realizar los cambios normativos su-
ficientes con el fin de poder hacer realidad
este nuevo modelo.

Finalmente, los CEE también deben va-
riar su estrategia, orientandose a la produc-
cién de bienes y servicios de mayor valor
afiadido que les ayuden a mejorar su situa-
cién financiera.

Este documento, pues, estd llamado a
ser una pieza relevante en la nueva relacién
entre el mercado laboral y las personas con
discapacidad. Es necesario para ello la invo-
lucracién tanto de los dirigentes politicos
como del resto de agentes implicados, de es-
pecial forma las empresas ordinarias.

Jordi CarrirrLo Pujor
Geneva Business School
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INFORMACION

SIGLO CERO EN LECTURA FACIL

Siglo Cero ya tiene su versién accesible para personas con dificultades de comprensién.

Plena inclusién ha creado un apartado especifico denominado Siglo Cero accesible en el
que explica la importancia de acercar a todas las personas el contenido de los restimenes de
articulos destacados de esta y de otras publicaciones dedicadas a la investigacién. Por ello, a
partir de ahora ofrecerd estos resimenes en lectura ficil a través de una publicacién de cada
ndmero que se alojard en el apartado Publicaciones de la web de Plena, donde ya estd disponible
el primero. En este niimero se incluyen resimenes de articulos de Siglo Cero y de otras revistas
como la de la Asociacién Americana sobre Discapacidad Intelectual o del Desarrollo.

El enlace es:
https://www.plenainclusion.org/informate/publicaciones/siglo-cero-numero-50-en-lectura-facil

XI Jornadas Cientificas Internacionales sobre Investigacién
en Personas con Discapacidad

CALIDAD DE VIDA Y APOYOS:
EL PODER DE LA EVIDENCIA
16, 17 y 18 de marzo de 2022

Organiza: Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad de la Universidad de
Salamanca (INICO).

Debido alacrisis del COVID 19 el Comité Organizador hadecidido posponerla celebracion
de las XI Jornadas Cientificas para los dfas 16 a 18 de marzo de 2022, dada la situacién todavia
imprevisible para poderlas celebrar presencialmente.

Aquellos participantes que ya han presentado trabajos a través de la plataforma pueden
solicitar retirarlos y cancelarlos de la plataforma o, por el contrario, si consideran que los
contenidos pueden esperar sin cambios indicarnos que se mantengan para la edicién del 2022.

La pigina web de las Jornadas se mantendrd abierta y en ella se ird anunciando lo que
proceda, y también se pueden realizar consultas a través de la direccién electrénica:

jornadasdiscapacidad@usal.es

Enelafio 2022 se hard unareunion presencial y, paralelamente, se podran presentar trabajos
online con matricula reducida para aquellos que no puedan asistir. En estos momentos se ha
cerrado la matricula parala edicién cancelada del 2021 y mds adelante se anunciardn en la web
de las Jornadas las dos nuevas modalidades de matricula.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, p. 107

-107 -






NORMAS PARA LOS AUTORES

Siglo Cero es una revista trimestral publicada por Ediciones Universidad de Sala-
manca en colaboracién con Plena Inclusién Espaiia. Publica trabajos originales en
espafiol o inglés, de cardcter empirico o tedrico, cuya temadtica se centra en la dis-
capacidad, y de manera preferente en la discapacidad intelectual y del desarrollo.
Los articulos a publicar han de tener rigor metodoldgico y aportar conclusiones
de utilidad para la mejora de los apoyos y la atencidn a las personas con discapa-
cidad y sus familias. Se parte de una perspectiva multidisciplinar por lo que los
trabajos pueden provenir de la psicologia, la educacidn, la sociologia, la medicina,
el derecho, el trabajo social y otros campos del conocimiento.

Los trabajos deben ser originales, inéditos y no se admitirdn aquellos que estin
siendo evaluados simultidneamente en otra revista o publicacion ni aquellos que
hayan sido publicados parcial o totalmente.

Para enviar un trabajo para su posible publicacién se deberd seguir el procedi-
miento indicado en la pagina http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

El texto se elaborard en formato Word, no superara las 25-30 paginas (incluyendo
titulo, resumen, referencias bibliograficas, tablas, figuras, apéndices e ilustracio-
nes) y estar escrito a doble espacio y por una sola cara en DIN A4. El resumen, en
espafiol e inglés, serd entre 150-200 palabras y en él se hard referencia a los puntos
principales del trabajo: planteamiento del problema, objetivos del estudio, méto-
do, principales resultados y conclusiones. Las palabras clave, también en espafiol e
inglés y que segun el autor describen el trabajo, serdn 4-5.

Las tablas y figuras se incluirdn siempre al final del texto y una en cada pagina.
Deberén ser elaboradas por los autores del modo definitivo en que quieren que
aparezcan, estar enumeradas correlativamente e ir acompafiadas de un pie de texto.
Ademis, se indicard el lugar en el que deben ser ubicadas en el texto.

Cada trabajo serd revisado de manera anénima, al menos, por dos miembros del
Consejo Editorial, pudiendo recurrir a un tercero en caso de discrepancia, asi
como a un experto en metodologia. Los autores podran sugerir un posible revisor
que consideren id6neo para evaluar su trabajo, indicando su correo electrénico
y también podrin indicar alguna persona que no desean que se involucre en el
proceso de revisién de su trabajo. En cualquier caso, corresponderd a la direccién
de la revista la decision final. En las ocasiones que asi lo requieran se recurrird a
evaluadores externos ajenos al Consejo Editorial.
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NORMAS PARA LOS AUTORES

7. Como criterio general, se seguirdn las normas de la Asociacién Americana de
Psicologia (A.P.A., 2010, 6.* edicién). En todo caso se adaptaran a los apartados
habituales: introduccién (con una revision histérica si procede y el estado actual
del tema), método (sujetos, disefio, procedimiento), resultados y discusién o con-
clusiones. Las referencias se ordenardn alfabéticamente y se incluirdn todos los
trabajos citados en el texto, incluyendo todos los autores:

Libros: Autor (apellido, coma e iniciales del nombre y punto; si son varios au-
tores, se separan con una coma, poniendo una “y” antes del tltimo); afio (entre
paréntesis) y punto; titulo completo del libro (en cursiva) y punto; lugar de
edicién y dos puntos; y editorial.

Capitulos de libro: Autor/es del capitulo; afio (entre paréntesis) y punto; titu-
lo del capitulo y punto; nombre de los directores/compiladores del libro (ini-
ciales del nombre y punto, apellido, y anteponiendo a esto “En”) abreviatura
“Ed.” O “Eds.” (entre parente31s) titulo del libro (cursiva); pagina inicial y
final del capltulo (entre paréntesis y separadas por un guion, anteponiendo la
abreviatura “pp.”); ciudad de edicién y dos puntos; y editorial.

Articulos de revistas: Autor/es; afio (entre paréntesis) y punto; titulo del
articulo y punto; nombre completo de la revista (en cursiva) y coma; volumen
y/o niimero de la revista y coma; y pdgina inicial y final del articulo (separadas
por un guion).

Citas bibliogrdficas en el texto: se hardn con el apellido del autor y el afio de
publicacidn (entre paréntesis y separadas por una coma). Si el autor forma parte
de la narracién, solo se pondrd el afio entre paréntesis. Si hay dos autores, siem-
pre se citaran ambos. Si son mds de dos y menos de seis, la primera vez se citan
todos y en las siguientes citas se pone solo el apellido del primer autor seguido
de “etal.” y el afio, con la excepcidn de que haya otro apellido igual y del mismo
afio, en cuyo caso se pondrid la cita completa. Si son seis 0 mds autores, se cita el
primero seguido de “et al.” y, si hay confusidn, se afiaden los autores siguientes
hasta que resulten bien identificados. En cualquier caso, la referencia serd com-
pleta en el listado bibliogréfico. Si se citan diferentes autores dentro del mismo
paréntesis, se ordenardn alfabéticamente. Cuando se citen trabajos del mismo
autor o autores y de la misma fecha, se afiadirdn al afio las letras a, b, ¢, hasta
donde sea necesario, repitiendo el afio.

Si se acepta un trabajo para su publicacién, los derechos de impresion y re-
produccién por cualquler forma y medio son de Siglo Cero, que no rechazard
cualquier peticién razonable de los autores para obtener el permiso de repro-
duccidn de su trabajo. Por otra parte, las opiniones expresadas en los trabajos
son Ginica y exclusivamente responsabilidad de los autores y no comprometen
la opinién y politica cientifica de la revista. De la misma manera, las actividades
descritas en los trabajos publicados estardn de acuerdo con los criterios general-
mente aceptados de ética y de deontologia profesional.
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8. Para incluir referencias de la revista Siglo Cero los autores, tanto en esta revista
como en otras, deben unificar el sistema de identificacién de la revista utilizando
solamente el nombre de Siglo Cero, como se puede observar en los ejemplos
siguientes.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M. A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assesment
of staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), 258, 7-41.
http//dx.doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A. y Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY
Siglo Cero, vol. 51 (3), 2020, julio-septiembre, pp. 109-111

-111-






INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

. Siglo Cero is a quarterly journal published by Ediciones Universidad de Salaman-
ca in collaboration with Plena inclusién Espaiia. It publishes—in Spanish or in
English—original empirical and theoretical articles focusing on the theme of disa-
bility, with preference given to articles on intellectual and developmental disabili-
ty. Articles for publication must demonstrate methodological rigor and contribute
useful findings that serve to improve supports and care provided to people with
disabilities and their families. Based on a multidisciplinary approach, the jour-
nal welcomes papers from psychology, education, sociology, medicine, law, social
work, and other fields of knowledge.

. Papers must be original and unpublished; Siglo Cero will not accept papers that
are being simultaneously reviewed by another journal or publication, nor will it
accept papers that have previously been pubhshed in whole or in part.

. To submit a paper to be considered for publication, please follow the procedure
outlined here http://revistas.usal.es/index.php/0210-1696/index

. The manuscript should be in Word and should not exceed 25-30 pages (including
title, abstract, references, tables, figures, appendices, and illustrations); it should
be prepared using double spacing on single-sided A4. The abstract—in Spanish
and in English—should be between 150 and 200 words and should refer to the
main elements of the paper: definition of the research problem, objectives of
the study, method, main findings, and conclusions. The author should also inclu-
de—in Spanish and in English—Dbetween 4 and 5 keywords that describe the work.

. Tables and figures should be included on separate pages at the end of the manus-
cript. They should be prepared by the authors in the format they wish them to
appear; they should also be numbered consecutively and be accompamed by a
caption. In addition, authors should indicate where they should be placed in the
article.

. Each paper will be reviewed anonymously by at least two members of the Edito-
rial Board. If the reviews differ widely, the Editorial Board may appoint a third
reviewer or an expert in methodology. Authors may suggest a possible reviewer
they consider suitable to assess their paper, and should provide an email address;
they may also indicate the names of people they do not wish to be involved in
the review process. In all cases, the journal editor has responsibility for the final
decision. Where necessary, the journal may invite external reviewers who are not
part of the Editorial Board.
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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

7. As a general rule, authors should follow the guidelines of the American Psycho-
logical Association (APA, 2010, Sixth Edition). The manuscript should be struc-
tured around the usual sections: introduction (with a historical overview where
applicable and an overview of current research on the subject), method (study
subjects, design, procedure), results, and discussion or conclusmns References
should be arranged alphabetically, and should list all the works cited in the text,
including all authors:

Books: Author (surname, a comma, initials of first name(s), and a period; if
there are multiple authors, separate each one with a comma, and insert “and”
before the last-listed author); year (in parentheses) and a period; full title of
book (in italics) and a period; place of publication and a colon; and publisher.

Book chapters: Chapter author(s); year (in parentheses) and a period; chapter
title and a period; “In” followed by names of book editors/compilers (initials
of first names, a period, surname); the abbreviation “Ed.” or “Eds.” (in pa-
rentheses); title of book (in italics); first and last page numbers of chapter (in
parentheses and separated by an en dash, preceded by the abbreviation “pp.”);
place of publication and a colon; and publisher.

Journal articles: Author(s); year (in parentheses) and a period; title of article
and a period; full name of journal (in italics) and a comma; first and last page
numbers of article (separated by an en dash).

In-text bibliographical citations: give the author’s surname and the year of
publication (in parentheses and separated by a comma). Where the author’s
name appears in the main text, give only the year in parentheses. Where there
are two authors, both should be cited. Where there are more than two but
fewer than six authors, cite all at the first mention; in subsequent citations,
give only the surname of the first author followed by “et al.” and then the
year. The only exception is where the same surname and year used together
may correspond to more than one work, in which case the full citation should
be given. Where there are six or more authors, cite only the first followed by
“et al.”; where there may be confusion, add the names of the other authors
until the citation is clearly identifiable. In all cases, the reference should be
given in full in the reference list. Where different authors are cited within the
same parentheses, they should be arranged alphabetically. Works by the same
author(s) from the same year should be differentiated by the addition of the
letters a, b, ¢, and so forth, repeating the year each time.

If a paper 1s accepted for publication, the printing and reproduction rights in any
form or medium belong to Siglo Cero. Siglo Cero will reject no reasonable request
from the authors to obtain permission for the reproduction of their work. Fur-
thermore, the opinions expressed in the articles are solely those of the authors and
do not compromise the opinion and scientific policy of the journal. Likewise, the
activities described in the articles published in the journal must be in accordance
with generally accepted ethical standards and professional codes of conduct.
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8. For references to Siglo Cero, in this journal or in other publications, authors must
use a standardized means of identification for the journal, using only the name
Siglo Cero, as shown in the examples below.

Arias, V., Arias, B., Verdugo, M.A., Rubia, M. y Jenaro, C. (2016). Evaluacién de
actitudes de los profesionales hacia las personas con discapacidad [Assessment of
staff attitudes towards people with disability]. Siglo Cero, 47(2), no. 258, 7-41.
https://doi.org/10.14201/scero2016472741

Navas, P, Gémez, L. E., Verdugo, M. A., & Schalock, R. L. (2012). Derechos de las
personas con discapacidad intelectual: Implicaciones de la Convencién de Nacio-
nes Unidas [Rights of People with Intellectual Disabilities: Implications of the
United Nations Convention]. Siglo Cero, 43(3), 7-28.
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Hace ya mas de 500 afios que, en 1486, la Universidad de Salamanca publico su
primer libro de la mano del maestro gramatico Antonio de Nebrija. La creacion de
nuestro actual Servicio de Publicaciones tuvo lugar, sin embargo, en 1943, cuando en
virtud de la Ley de Ordenacion de la Universidad espafiola de 29 de julio de 1943 la
Universidad de Salamanca establecido un «Secretariado de Publicaciones, Intercambio
Cientifico y Extension Universitaria», cuya direccion quedé encomendada al catedratico
de la Facultad de Filosofia y Letras D. Antonio Tovar. El 15 de mayo de 1944 se
constituyd ademas una Comision Universitaria de Publicaciones, que tendria a su cargo
la coordinacidn de las publicaciones que la Universidad realizase, previo examen de las
caracteristicas de los trabajos presentados a su conocimiento. Finalmente, en 1945
vieron la luz los primeros volumenes de la «coleccion de memorias y trabajos cientificos
editados por la Universidad de Salamanca» Acta Salmanticensia, organizados en cuatro
series: «Filosofia y Letras», «Ciencias», «Derecho» y «Medicina».
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