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PROLOGO

Ampans inicié su recorrido en el aflo 1965, ahora hace cerca de 45 afios,
como consecuencia de la tarea llevada a cabo por un grupo de padres y ma-
dres del Bages que querfan dar una atencion especializada a sus hijos.

Ampans ha ido desarrollandose a lo largo de estos afos, llegando a atender
a una 700 personas con discapacidad intelectual, para mejorar la calidad de
vida de las personas y la de sus familias.

El desarrollo de Ampans no sélo se debe en la cantidad de sus servicios, sino
también en la capacidad y profesionalidad del personal, en este momento
de mas de 600 trabajadoras y trabajadores, ciento sesenta de los cuales son
personas con discapacidad intelectual. Y este desarrollo debe verse refren-
dado por una capacidad de innovacién, por lo que el Premio de Investigacion
es una herramienta muy poderosa en este desarrollo, ya que nos permite
seguir avanzando en una linea correcta, a la vez que innovadora.

Hace dos afos, el Premio se diversificé en: Investigacion e Innovacioén. La
apuesta no ha sido baldia, puesto que este afio, entre ambas categorias, se
han recibido 17 trabajos que han optado al Premio.

Estos Premios, los Unicos Premios que se dan en el Estado Espanol en la ca-
tegorizacion de personas con Discapacidad Intelectual, son un reconoci-
miento a todas las personas, entidades, asociaciones y equipos que dedican
sus esfuerzos al estudio e investigacién a favor de las personas con discapa-
cidad intelectual.

Estos Premios sirven para divulgar una serie de trabajos que no tendrfan luz
publica si no fuesen por el Premio. Se trata de trabajos de Investigacion,
pero el Premio acoge también ejemplos de “Buenas Practicas” que nos ayu-
dan a reflexionar en la mejora de la atencién de las personas con discapaci-
dad intelectual objeto de la Misién de Ampans.

Esta publicacién recoge el contenido de los tres primeros Premios de cada
categoria (Investigacion, Innovacién) que el jurado ha considerado como
premiados.

El Jurado del 3er Premio de Investigacion de Ampans otorgd los Premios en
base a las siguientes consideraciones:




A. Premios Investigacion:

El jurado ha otorgado el primer premio en la modalidad de inves-
tigacion al trabajo “Els processos d’acomodacio en les rutines
diaries de les families amb un fill amb problemes en el desen-
volupament”, por la singularidad al estudio del impacto de la dis-
capacidad en las familias en nuestro pais y sus consecuencias en la
mejora de las practicas profesionales en el &mbito de la atencién
temprana

El segundo premio en la modalidad de investigacién ha recaido en
el trabajo “Influencia de la proteccién social y el sistema de pen-
siones en la actividad y el acceso al empleo de las personas
con discapacidad”, por la relevancia del tema de estudio para toda
la ciudadania, y en particular para las personas con discapacidad , y
también por su contribucion al debate social de las pensiones.

Y el tercer premio en la modalidad de investigacion a la “Conducta
adaptativa y personas con discapacidad intelectual: estudio
preliminar para la elaboracién de un instrumento de diagnos-
tico”, por el hecho de abrir nuevas posibilidades para los profesio-
nales en el diagnostico de la discapacidad intelectual en los diferentes
contextos de vida.

B. Premio Innovacién

En cuanto a la modalidad de innovacion, el jurado ha concedido el
primer premio al trabajo “Promocién de la autodeterminacion
en un entorno de vivienda”, por la coherencia entre la funda-
mentacion tedrica y la experiencia practica innovadora; siendo, ade-
maés, una herramienta de formacién para los profesionales

El segundo premio de esta modalidad ha recaido en el trabajo
“Aplicaciones web accesibles para personas con necesidades
especiales”, por ser un proyecto abierto, de largo recorrido, y ac-
cesible a todo el sector de la discapacidad, y como estimulo para los
autores para que puedan continuar desarrollando este proyecto.

Finalmente, el tercer premio de la modalidad de innovacién ha sido
para el trabajo “Autodeterminacién, inclusion social y solidari-
dad. Un proyecto de cooperacion internacional gestionado por
personas con discapacidad intelectual”, por explorar un nuevo
entorno de actuaciéon y un papel de los autogestores en la sociedad,
pasando de receptores a promotores de servicios, y por su vocacion
de hacerlo replicable a otras entidades.



El préximo mes de enero de 2011 Ampans convocara el 4° Premio de Inves-
tigacion e Innovacion sobre Personas con Discapacidad Intelectual.

Como Presidente de Ampans agradezco a todas las personas que se han
presentado a este Tercer Premio de Investigaciéon e Innovaciéon por su parti-
cipacion, por la calidad de los trabajos presentados, por su “buen hacer”.
Nuestro agradecimiento, también, a los miembros del jurado por su trabajo
y por el esfuerzo que han hecho para dilucidar este Tercer Premio en vista
de la Calidad de los trabajos presentados.

Nuestro deseo es poder contar con una gran participacion en la futura con-
vocatoria a sabiendas que ello redundara en beneficio de las personas con
discapacidad intelectual.

Doménech Casasayas
Presidente de Ampans




ELS PROCESSOS
D'ACOMODACIO EN LES
RUTINES DIARIES DE LES
FAMILIES AMB UN FILL
AMB PROBLEMES EN EL
DESENVOLUPAMENT






The most important thing that happens when a child with disabilities is born is that a child
is born. The most important thing that happens when a couple becomes parents of a child
with disabilities is that a couple becomes parents.

Ferguson i Asch (1989, p. 108)

The real vogage of discovery consists not in seeking new lands but in seeing with new eyes.
Proust (1934, a Yuan, 2003)
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RESUM

La present recerca se centra en |'estudi dels processos d’acomodacié de les families davant
les necessitats de crianca que presenten els seu fills entre 3 i 5 anys amb problemes en el
desenvolupament a I'hora de crear i mantenir unes rutines diaries familiars que siguin sig-
nificatives pels seus membres.

Els motius que ens porten a plantejar-nos aquesta tesi els podem resumir en dos. En primer
lloc, esperem contribuir modestament des de la nostra realitat al cos de coneixement cien-
tific sobre com les families s’adapten a les noves necessitats del seu fill amb DID. En segon
lloc, considerem que aquest coneixement pot tenir implicacions per a la practica professio-
nal a dos nivells. A un nivell més general, permetra dissenyar programes i ajuts per a les fa-
milies que tenen un infant amb discapacitat i, a un nivell més concret, aportara als
professionals reflexions i eines que els permetin apropar-se a la vida diaria de les families i,
en conseqleéncia, elaborar programes d’intervencié adients a la situacié de cada familia i
coherents amb les seves necessitats reals.

El treball s’organitza en sis capitols que es vertebren al voltant de tres grans parts. En la pri-
mera part es plantegem els elements tedrics que sustenten la recerca, la segona part se
centra en el treball de camp realitzat i en la discussié entorn dels resultats obtinguts, i en
la tercera i Ultima part es presenten les conclusions més rellevants del treball.

El segon capitol, on es presenta el marc tedric, se centra en |'adaptacié de les families a les
necessitats dels seus fills amb discapacitat. En primer lloc, revisarem els diferents models
tedrics que historicament i en I'actualitat s"han emprat per entendre el procés d’'adaptacié
de la familia i, en segon lloc, es presenten alguns elements que, segons el nostre parer,
configuren una nova manera d’entendre |'adaptacié de les families. Finalitzarem aquest ca-
pitol presentant la teoria ecocultural.

La segona part se centra en el treball de camp realitzat, en I'estudi i en la discussio dels re-
sultats obtinguts. Aixi doncs, en el tercer capitol es presenta I'estudi que consisteix en la
identificacié i comprensio dels processos d'acomodacié que duen a terme 18 families ca-
talanes amb un fill amb problemes en el desenvolupament. Per realitzar-lo hem optat per
I'estudi de casos multiples com a métode. En aquest capitol es presenten els plantejaments
ontologics i metodoldgics de I'estudi, els objectius proposats, les persones que han partici-
pat en I'estudi, etc.

En el quart capitol es descriuen els resultats obtinguts en I'estudi. Presentem en primer lloc
les acomodacions realitzades i els elements ecologics i culturals identificat al llarg de les 10
dimensions ecoculturals i, en segon lloc, la sostenibilitat de la vida diaria de les families. Fi-
nalment, es presenten els resultats vinculats a la percepcié dels pares sobre la seva tasca
com a tals.

El cinque capitol es destina a la discussio dels resultats obtinguts en la present recerca a
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partir de les investigacions i els enfocament que avui en dia ens permeten entendre i inter-
pretar I'adaptacio de les families amb fills amb DID.

La tercera i Ultima part es dedica a les conclusions que, segons la nostra opinio, es despre-
nen del treball de camp realitzat en relacié al marc teoric presentat.

PARAULES CLAU
Familia, infancia amb discapacitat intel-lectual, rutines diaries, adaptacié familiar.
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1. PRESENTACIO

Si ens aturem a mirar enrere veurem com tradicionalment la mirada cap a les vides de les
families que tenen un infant amb discapacitat ha estat “filtrada” per la patologia (Cun-
ningham, 2000) i marcada per I'estrés, per les fases de dol que han de superar, per I'es-
tigma social que comporta tenir un fill amb discapacitat, pel “pobrets, pensa tu ara quin
disgust”, etc. En consequéncia, I'adaptacié de les families a les noves necessitats del seu
fill ha estat entesa, sovint, com una resposta a |'estrés que implica tenir un fill amb dis-
capacitat.

En les Ultimes decades, perd, hem comencat a experimentar un canvi que, impulsat per les
propies associacions de mares i pares amb la col-laboracié de professionals i investigadors,
reclama una mirada més real, més compromesa —rebutjant la compassié i la pena—, i més
positiva tant per als seus fills com per elles mateixes, més centrada en les capacitats i en les
fortaleses que no pas en les debilitats. Canvis que han anat acompanyats d'una important
transformacié dels models teorics.

Actualment existeix un ampli acord en el si de la comunitat cientifica a I’hora d'atorgar a
la familia un dels papers més importants en el desenvolupament de I'infant (Bronfenbrenner,
1987; Rogoff, 1993; Kaye, 1986; Lacasa, 2001; entre altres autors). En aquest sentit, el
desenvolupament de qualsevol nen, amb discapacitat o sense, s'entén com el fruit de la
interaccié del nen —amb el seu equip bioldgic de base— amb adults i companys significatius
en els diversos contextos de desenvolupament en els que participa al llarg del temps (Bron-
fenbrenner, 1987; Rogoff, 1993; Kaye, 1986; Tharp i Gallimore, 1988; Marti, 1994).

Aixi doncs, la manera en que les families s'adaptin a la nova situacié o a les noves necessitats
que presenti el seu fill tindra una influéncia directa en el desenvolupament del nen i en el
funcionament de la familia. La pregunta que emergeix és: de quina manera s'adapten les
families a les noves necessitats que presenta la crianca d'un fill amb problemes en el des-
envolupament'? La literatura cientifica ofereix diverses respostes des de models diferents.
Fent nostra una concepcié del desenvolupament de base interactiva i contextual, en aquest
treball ens sentim més propers a aquells enfocaments que atorguen una major importancia
a conceptualitzar com les families construeixen i mantenen els seus espais i moments co-
muns, és a dir, la seva vida diaria.

En aquest sentit, ens basem en la proposta que Gallimore, Weisner i altres investigadors
(Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer, 1989; Gallomore, Weisner, Bernheimer i Gu-
thier, i Nihira, 1993; Gallimore, Coots, Weisner, Guthier, 1996, entre altres) de la University
of California Los Angeles (UCLA) fan en el marc de la Teoria Ecocultural.

1 Des del juliol del 2006 I'actual Associacio Americana de Discapacitat Intel-lectual i en el Desenvolupament -AAIDD proposa fer servir
la terminologia Discapacitat Intel-lectual i en el Desenvolupament (DID) quan parlem de manera genérica o ens referim a adults. Ara bé,
quan parlem d’infants (menors de 6 anys) I'’AAIDD proposa emprar el terme trastorns o problemes en el desenvolupament. Aixi doncs,
i donada I'edat dels infants de I'estudi en aquest treball emprarem el terme DID d’una manera més genérica —sobretot a la primera part
del treball- i problemes en el desenvolupament sempre que facem referéncia als infants que han participat en I'estudi o que sén menors
de sis anys.
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Des d'aquest enfocament, la tasca més important d'adaptacié que ha de realitzar tota fa-
milia és la creacié i el manteniment d’'unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el seu
ninxol ecocultural, a través de les quals organitzen i donen forma a les activitats que ofe-
reixen al seu fill i, en consequéncia, al seu desenvolupament.

1.1 Finalitat de la recerca

La recerca que es presenta a continuacio se centra en |'estudi dels processos d'acomodacio
de les families davant les necessitats de crianca que presenten els seu fills entre 31 5 anys
amb problemes en el desenvolupament. Aquest treball, doncs, té per finalitat descriure els
diferents processos d’acomodacié que duen a terme les families que tenen un fill amb DID
per tal de crear i mantenir unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el seu ninxol eco-
cultural.

Els motius que ens porten a plantejar-nos aquesta finalitat els podem resumir, a grans trets,
en dos. En primer lloc, esperem contribuir modestament des de la nostra realitat al cos de
coneixement cientific sobre com les families s'adapten a les noves necessitats del seu fill
amb DID. En segon lloc, considerem que aquest coneixement pot tenir implicacions per a
la practica professional a dos nivells. A un nivell més general, permetra dissenyar programes
i ajuts per a les families que tenen un infant amb discapacitat i, a un nivell més concret,
aportara als professionals reflexions i eines que els permetin apropar-se a la vida diaria de
les families i, en consequeéncia, elaborar programes d'intervencié adients a la situacié de
cada familia i coherents amb les seves necessitats reals.

A més, a nivell académic i professional, poder entendre alld que les families ens expli-
quen a partir de les aportacions i suggeriments dels autors i les recerques realitzades
ha estat tant una motivacié com un repte. El convenciment, d’una banda, que les re-
flexions teoriques ens han de permetre entendre millor les families a partir de la seva
propia realitat i han de garantir uns suports i una atencié coherents amb les necessitats
d'aquestes families, i de I'altra, la creenca de que la recerca s’ha d’'apropar necessaria-
ment a la vida de les families son dos dels motius que m’han portat a plantejar aquest
i futurs treballs.

1.2 Estructura formal del treball

El treball s'organitza en sis capitols que es vertebren al voltant de tres grans parts. En la pri-
mera part es plantegem els elements tedrics que sustenten la recerca, la segona part se
centra en el treball de camp realitzat i en la discussid entorn dels resultats obtinguts, i en
la tercera i Ultima part es presenten les conclusions més rellevants del treball.

El segon capitol, on es presenta el marc teodric, se centra en I'adaptacié de les families a les
necessitats dels seus fills amb discapacitat. En primer lloc, revisarem els diferents models
tedrics que historicament i en I'actualitat s"han emprat per entendre el procés d’adaptacié
de la familia i, en segon lloc, es presenten alguns elements que, segons el nostre parer,
configuren una nova manera d’entendre |'adaptacié de les families. Finalitzarem aquest ca-
pitol presentant la teoria ecocultural.



La segona part se centra en el treball de camp realitzat, en I'estudi i en la discussio dels re-
sultats obtinguts. Aixi doncs, en el tercer capitol es presenta I'estudi que consisteix en la
identificacié i comprensio dels processos d'acomodacié que duen a terme 18 families ca-
talanes amb un fill amb problemes en el desenvolupament. Per realitzar-lo hem optat per
I'estudi de casos multiples com a métode. En aquest capitol es presenten els plantejaments
ontologics i metodologics de I'estudi, els objectius proposats, les persones que han partici-
pat en I'estudi, etc.

En el quart capitol es descriuen els resultats obtinguts en I'estudi. Presentem en primer lloc
les acomodacions realitzades i els elements ecologics i culturals identificat al llarg de les 10
dimensions ecoculturals i, en segon lloc, la sostenibilitat de la vida diaria de les families. Fi-
nalment, es presenten els resultats vinculats a la percepcié dels pares sobre la seva tasca
com a tals.

El cinque capitol es destina a la discussio dels resultats obtinguts en la present recerca a
partir de les investigacions i els enfocament que avui en dia ens permeten entendre i inter-
pretar I'adaptacio de les families amb fills amb DID.

La tercera i Ultima part es dedica a les conclusions que, segons la nostra opinio, es despre-
nen del treball de camp realitzat en relacié al marc teoric presentat.

Aixi doncs, I'estructura formal de la tesi és:

1. Presentacio
Marc Teoric 2. Adaptacio familiar. L'adaptacio de la familia a les
noves necessitats d'un fill amb discapacitat
3. L'estudi
Treball de camp 4. Els resultats
5. Discussio
6. Les conclusions
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2. ADAPTACIO FAMILIAR.
L'ADAPTACIO DE LA FAMILIA A LES NOVES NECESSITATS
D'UN FILL AMB DISCAPACITAT

L'adaptacié de les families als seus fills amb algun tipus de discapacitat suposa un conjunt
de canvis i reptes pel que fa a la vida diaria dels membres de la familia, a més de, també,
per als professionals i per als investigadors.

En efecte, les families son les que, en la construccié de la seva vida diaria, s'afronten con-
tinuament amb situacions noves i, sovint, dificils, assumint nous reptes, explorant noves
possibilitats, buscant possibles solucions a noves preguntes, etc. Com ens recorda Rud Turn-
bull (2003), pare d'un adult greument afectat, “els professionals van i vénen al llarg de la
vida d'una persona amb discapacitat perd la familia sempre esta al seu costat”; afegint a
continuacio “la vida de qualsevol familia que té un membre amb alguna discapacitat pot
ser i, de fet, és diferent de la de qualsevol altra familia sense cap membre amb alguna dis-
capacitat perd mai no pot ser pitjor1.

En segon lloc, el procés d'adaptacio de les families suposa també un desafiament per als
professionals que hi treballen, directament o indirectament. Des d'inicis dels 80 i, sobretot,
durant la decada dels 90 s'ha anat imposant un nou model de treball centrat en la familia
que ha comportat el replantejament de les practiques i les politiques d'atencié social a
aquestes families A grans trets, podem dir que aquests model reclama (a) una major pre-
séncia de la familia en la presa de decisions, pel que fa a tot allo relacionat amb el seu fill i
la seva familia, (b) una visié i valoracié positiva de la familia i des de la familia, tant de les
seves fortaleses, capacitats i prioritats com de les seves preocupacions, i (c) la conceptua-
litzacié de la familia com a unitat de suport (Allen i Petr, 1996)

Finalment, en les Ultimes decades, també s'ha posat de manifest en la recerca un canvi
d'enfocament tant en la visi6 que es té de la familia com en la manera d’entendre com
aquestes s'adapten a les noves necessitats sorgides a partir de tenir un fill amb discapacitat.
A continuacié, presentem una revisi¢ de les perspectives sobre |'adaptacié de les families
amb un infant amb discapacitat al llarg de la historia, aixi com dels tres grans enfocaments
que es troben avui en dia.

L'objectiu d'aquest capitol és entendre com les families s'adapten a les noves necessitats
gue presenta el seu fill amb discapacitat. Amb aquesta finalitat, presentarem, en primer
lloc, els models més ampliament utilitzats en les recerques orientades a coneixer com les
families s’adapten a les noves necessitats que la crianca d'un fill amb discapacitat presenta.
L'apartat es completa amb un esquema que recull els estudis més importants realitzats des
d’aquests marcs teorics.

En segon lloc, es justifica la necessitat que les recerques contemplin nous elements i adoptin
diferents visions per entendre com les families s'adapten. En tercer, i Gltim lloc, s'aprofundeix
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en I'enfocament ecocultural, estat presentat en el primer capitol i que fonamenta I'estudi
que es presenta en el capitol segient.

2.1 Diferents models historics per interpretar I'adaptacié de les families a
un infant amb discapacitat

Historicament, I'adaptacio de la familia al seu fill amb discapacitat ha estat analitzada des
d’una perspectiva reactiva, és a dir, des d'un model de salut mental, oferint una visi¢ de la
familia marcada per la patologia i la mala adaptacié a la nova situacié (Cunningham, 2000).

La recerca en aquest camp ha estat també marcada per una creenca antiga i majoritaria-
ment dominant de que el naixement d'un infant amb discapacitat era una tragédia que
comportava tota una vida plena de penuries per a les families. Fins als anys 1980 la metafora
més influent en la recerca en aquest camp era la “trageédia familiar” (Risdal i Singer, 2004),
de manera que aquesta visi6 marca decisivament les preguntes en qué es basen les recer-
ques, les mesures que s'utilitzen per respondre-les i les interpretacions que es deriven dels
resultats.

Subjacents a aquestes recerques es troba |'assumpcié teodrica de que existeix una causa di-
recta entre la preséncia d'un fill amb discapacitat i algun tipus de consequiéncia negativa,
incloent-t"hi problemes de salut mental de les mares, problemes d'adaptacié dels germans,
un progressiu distanciament del matrimoni i de la cohesié familiar. Els conceptes que donen
suport a aquesta primera perspectiva es deriven de marcs teorics que emfatitzen I'estrés,
la pena i les crisis familiars (Longo & bond, 1984, citat per Risdal i Singer, 2004, p. 95). Un
exemple del que acabem d’assenyalar es troba en una de les metafores més utilitzades pels
professionals i pels investigadors com és percebre la discapacitat com “la mort del fill des-
itjat”.

Des dels anys seixanta trobem a la literatura cientifica un elevat nombre de treballs sobre
I'adaptacio de les families. Atesa la diversitat d’aquest gran volum de publicacions, Ferguson
(2001) proposa una matriu conceptual que considerem de gran utilitat a I'hora d’organitzar
i identificar alguns dels enfocaments que s'han utilitzat fins a la década dels vuitanta per
interpretar |'adaptacié de les families quan tenen un fill amb discapacitat. Aquesta matriu
conceptual (vegeu taula 2.1) s’organitza en base a dues dimensions: la naturalesa de la re-
accié dels pares que tenen un fill amb discapacitat i la font d'aquesta reaccio.

La major part dels investigadors es posicionen davant la primera dimensié en funcié de la
seva formacié académica i empren categories actitudinals o comportamentals. Pel que fa
a la segona dimensio, en les décades dels 70 i 80 és comu descriure la font d’aquestes re-
accions bé com a inherents (és a dir, normatives) a I'impacte de la discapacitat en la familia,
0 bé com a determinades pel context, ja fos per influéncies internes (a partir de les inter-
accions familiars) o externes (a partir de la societat) a la familia.

Sobre la base d'aquests dos eixos principals, Ferguson (2001) proposa I'existéncia de quatre
enfocaments principals: I'enfocament psicodinamic (els pares neurotics), I'enfocament com-
portamental (els pares disfuncionals), I'enfocament psicosocial (els pares que pateixen), i
I'enfocament sociocultural (els pares sense recursos fisics i personals).



Fonts de la reaccia:

Maturalesa de
la reaccid

Categoria actitudinal

Categoria
Comportamantal

Causes inherents

Enfocaments Psicodinamics
Els pares neurblics. La neurosi dels
paras és inevitable. Reaccid marcada
per a culpa, la rabla, la negacid, | el

dolor.

Enfocaments Comportamentals
Els pares disfuncionals. La disfuncid dels
pares és prediclible. Reaccid marcada
per la disfuncid de rols, de relackd
matrimonial | gocial,

Causes contextuals

Enfocaments Psicosocials
Els pares que patelxen. Sentiments
dels pares provocats per la situacid,
Reacckd marcada per la pana crinica,
el xoc de la novelat, lafament | la
soledat, | Nestnis.

Enfocaments Socioculturals
Santiments dels pares provocats perla
sitencid, Reaccid marcada per ka fatiga
provocada per la pobresa, lestigma,
Fernpobriment, la impoténcia,

Taula 2.1. Naturalesa i font de les reaccions dels pares. Abstret de Ferguson (2001).

Aguests models tedrics donen lloc a cinc assumpcions que han estat fortament criticades
i refusades amb dades empiriques per a les recerques actuals (Risdal i Singer, 2004). Ens re-
ferim a:

1. La idea de que I'impacte en les families s'ha de descriure merament en termes
d’estrés patologic. Aquesta idea ha estat criticada per no recollir les fortaleses de
les families (Wikler, Wasow i Hatfield, 1981), I'adaptacié familiar (Bristol, 1987) i les
percepcions positives de I'impacte del nen en la familia (Hastings i Taunt, 2002).
L'escolta activa i curosa dels pares ha estat crucial per aquest canvi evolutiu.

2. l'associacié causa - efecte entre les caracteristiques del nen i I'estrés familiar,
sense tenir en compte d‘altres variables. Durant els anys 80 i els 90, els investigadors
han emprat analisis multiples per identificar i contrastar models més complexos
sobre la relacié entre les respostes de les families i la discapacitat del nen tenint en
compte el paper mediador que juguen determinades variables contextuals (Orr, Ca-
meron i Day, 1991). En aquest sentit trobem el model ecoldgic de Cring, Friedrich i
Greenberg (1983).

3. La poca variabilitat de respostes que la familia déna a la discapacitat del nen.
S'espera que totes les families responguin d‘una manera negativa a la discapacitat
del seu fill i, en consequiéncia, no s'adaptin positivament a aquesta nova situacio.
Només quan es glestiona aquesta visid, és quan els investigadors comencen a ex-
plorar les diferents aproximacions de les families a I'hora d’enfrontar-se a aquesta
situacio. Glidden, Kiphart, Willoughby i Bush (1993) expliquen aquest canvi quan
afirmen que “una visi6 monolitica centrada en la impossibilitat d'evitar la desgracia,
la crisi i la reaccié patologica ha estat reemplacada pel reconeixement de la gran
variabilitat en les respostes de les families” (p.183). Si es tenen en compte les mul-
tiples diferencies entre les families no es sorprenent que existeixi un ampli rang entre
les reaccions que les families poden tenir davant de la discapacitat dels seus fills.

4. La idea implicita de qué I'estres és immutable. Una serie d’estudis han mostrat
com |'estrés emocional i parental que poden sentir els pares poden ser alleugerits
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amb diferents formes de suport, com ara els grups de pares, i I'aprenentatge d'ha-
bilitats d’afrontament positiu que ajudin a conduir les situacions més estressants i
gue afavoreixin un ser pares positiu (Baker, Landem i Kashima, 1991; Singer i Irvin,
1991; Nixon i Singer, 1993, entre altres). Aquests investigadors no es basen en la
patologia familiar, siné més aviat en la presumpcié de que el suport social i les ha-
bilitats d’afrontament que ajuden les families de la poblacié en general, també
poden ajudar a les families amb nens amb discapacitat.

5. La critica més radical a la metafora de la tragédia familiar deriva de la recerca en
les percepcions positives de I'impacte de I'infant en la familia. Aquesta literatura,
malgrat el seu estadi incipient, suggereix fermament que les families no només s'a-
dapten bé siné que també n’hi ha que es beneficien d’aquesta experiéncia i aixi ho
manifesten (Hasting i Taunt, 2002; Stainton i Hilde, 1998; Scorgie i Sobsey, 2000).

2.2 Models actuals per entendre I'adaptacié de les families a un infant
amb discapacitat

La decada dels 80 comporta un canvi en la manera d’entendre I'adaptacio de les families
i, en consequeéncia, I'aparicié de nous reptes pel que fa a la recerca en aquest camp. Els
canvis de paradigma en la concepcié de la naturalesa social i cultural del desenvolupament
(Bronfenbrenner, 1987; Rogoff 1993; Kaye 1986; entre altres), aixi com la incorporacié de
la teoria de sistemes a la comprensié de la familia, propicien un canvi en el focus de la re-
cerca, que passa de centrar-se en alld patoldgic a preguntar-se per I'entorn i el funciona-
ment familiar (Gallimore et al., 1989).

La concepcid social i cultural del desenvolupament huma origina nous elements d’estudi
pel que fa la familia i a la seva adaptacié. En aquest sentit, les recerques comencen a cen-
trar-se tant en la naturalesa i la qualitat de I'entorn familiar, en les relacions de la parella,
la cohesio de la familia, els estils educatius dels pares, etc., com en la riquesa i I'eficacia de
I'entorn que envolta la familia per exemple, els suports formals i informals de qué disposa
cada familia (Kazak, 1992).

La teoria de sistemes emfasitza que la familia és un sistema obert i interactiu que opera
d’acord amb un conjunt de principis generalitzats (Minuchin, 1988) i qualsevol canvi que
es doni en un dels seus membres afectara també als altres components de la familia.
Aquesta perspectiva ha resultat cabdal a I'hora d'abandonar I'assumpcié simplista unidi-
reccional sobre els efectes de les caracteristiques del nen en les adaptacions de la familia
(Hauser-Cram et al., 2001). Crnic, Friedrich i Grennberg (1983) es fan resso d’aquesta si-
tuacié i suggereixen la necessitat de promoure un canvi quan afirmen que “el funcionament
familiar no pot ser considerat simplement com una resposta al retard del seu infant; sin6
que és molt més significatiu considerar I'adaptacié de la familia com una resposta mediada
pels recursos d'afrontament disponibles i influenciada pels entorn ecologics de la familia”
(p. 114).

D’altra banda, Ferguson (2001) ha identificat també les tres arees de treball o recerca que
son clau i al voltant de les quals ha girat la recerca des dels 80 fins a I'actualitat: I'adaptacié
de la familia, la implicaci¢ de la familia i I'activitat familiar. Per a cada una d’aquestes tres
arees hem elaborat una taula que recull alguns dels estudis que s’emmarquen en els dife-



rents models teorics que es desprenen de cada una de aquestes arees de recerca. Hem con-
siderat oportu descriure només aquells estudis que se centren més en les primeres etapes
i/o que d’alguna manera ens ajuden a entendre millor els resultats obtinguts en el nostre
estudi.

Els estudis es descriuen en funcié de I'objectiu que es proposen, els participants, la meto-
dologia i/o els instruments emprats i els resultats obtinguts.

** Adaptacio de la familia

En aquest primer bloc, la familia és vista des de la seva adaptacié a la nova situacio, gene-
ralment estressant, que comporta tenir un fill amb discapacitat. Des d'aquesta perspectiva
s'han plantejat els models centrats en I'estrés i I'afrontament. Ferguson (2001) designa
aquesta primera area de treball com I'adaptacio de la familia.

Convé posar de relleu que un ampli volum de recerques sobre adaptacio familiar i discapa-
citat s’ha fonamentat en la teoria de I'estres (Mahoney, O’Sullivan i Robinson, 1992; Beres-
ford, 1994; Keogh, Bernheimer, Gallimore i Weisner, 1998). Reuben Hill (1949, 1958)
desenvolupa el classic model ABCX per explicar com les families s’adapten a la situacio es-
tressant de tenir un fill amb discapacitat. En aquest model I'infant es considera una font
d’estressors particulars que afecten I'estat psicologic dels membres de la familia i el seu
funcionament. D'una manera molt simple, podem dir que aquest model descriu “la crisi
de la familia” (que es representa en la X) com el resultat interactiu entre tres factors: “A"
I'esdeveniment estressant inicial, “B” els recursos de la familia per afrontar la crisii “C" la
forma en que la familia defineix aquest estressor. Ara bé, aquest model inicial ha estat ob-
jecte de modificacions a mesura que diferents autors han anat incorporant noves visions o
emfasitzant alguns elements. Una d'aquestes fa referéncia a la distincié entre els recursos
interns i externs disponibles per a les families, que ha permes entendre millor com les fa-
milies s'adapten.

Les revisions més importants a aquest model inicial de Hill (1949, 1958) sén (a) el model
d’estreés, afrontament i ecologia familiar proposat per Crnic, Friedrich i Greengberg (1983)
gue posa I'émfasi en el fet que els recursos d'adaptacié de les families i el seu funcionament
estan mediats pels sistemes ecologics (tal com els entén Bronfenbrenner, 1987) amb els
que han d'interactuar i actuar; (b) el model destrés i adaptacié de McCubbin i Patterson
(1983) que han fet del model ABCX un model més dinamic amb el reconeixement de que
la manera en que la familia respon a les situacions és ciclica i acumulativa, de manera que
la resposta d'una familia a una situacio estressant influira decisivament la seva manera de
respondre a d'altres estressors en el futur. Finalment, (c) el model d’estres i afrontament de
Lazarus i Folkman (1984) posa I'émfasi en la valoracid que la familia fa de la situacio i les
estrategies d’enfrontament que es despleguen a continuacio.

Aixi doncs, la teoria de I'estreés familiar proposa que I'adaptacio de la familia a un esdeve-
niment de crisi (tal com és tenir un infant amb discapacitat) pot ser explicat per multiples
factors, inclosos la naturalesa de I'esdeveniment de crisi, els recursos disponibles interns
(estratégies d'afrontament) i externs (xarxes de suport formal i informal), i el significat que
els membres de la familia atribueixen a |'esdeveniment de crisi (McCubbin i Patterson,
1983).
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Actualment trobem que les recerques emmarcades en aquest model no només se centren
en si existeix 0 no estrés en aquestes families (posicionament fortament criticat), sind que
també exploren aspectes molts diferents de I'adaptacié familiar, com ara les xarxes de suport
social i els serveis d'atencio precog¢ (Mahoney, O’Sullivan i Robinson, 1992), I'impacte dels
problemes de comportament en el funcionament familiar i concretament en el benestar de
la familia (Eisenhower, Baker i Blancher, 2005), la resolucié de problemes en el si de la
familia (Costigan, et al., 1997) o models de treball amb pares (Sloper, 1991; McDonald,
Kysela, Drummond, Alexander, Enns, Chambers, 1999).

RECERQUES CENTRADES EN EL MODEL DE L'ESTRES FAMILIAR

Autors Objectiu Mostra Matodologla Rosultats
Instrumaents |

Dysan, Hipatas de 55 fam amb | Questionnalre on * Les famfies amb fills amb

LL partida “la nens amb resources and stress- | discapacitat experimentan

{1981) preséncia d'un discapacitat short farm nivalls més alevals dasirés,
Infant amb menars de Ta + Les diferéncies antre als dos
handicaps esta 55 tam amb Family environmeant Qrups an relachs al
assoclada a Nans Sensn scaln funclenamant famillar son
lestrés parental | | discapacitat milnirmes,

a un balx manars de Ta = L'esirds dels pares a5t

funclionamant ratacionat amb |a cura del nen,

familiar. al pessimisma daels pares i a la
vishy magativa de les BEmitacions
dal pan.

Dys=on, Hipbiasl da 38 fam amb | Questionnalre on = aleval grau d'esiabiliiat de

LL {1993) partida “un fills amib resources and stress- | Festrés dels pares | una
augmant de discapacitat | short form consisténcla moderada en e
drastrés i la 36 fam amb Tunclonamant familiar.
disfuncisnalitat fills sanss Family environmeant + gran establital &n als
famillar des de la | discapacital | scale prediciors de Festrés famiiar
Infancia a l'edat (8-11a) (praséncia o abséncia de
ascolar en ol nens discapcitat, | cohesis | suport
amb handicaps™. Tfamilliar

= astrlks que estaven relacionals
amb a) problemes en lanir ara
dal nan | b) & passimismea da B
familia sobre al futur da |la
Tamilia.

VWilough | Examinar ia 4B pares | Marital adjustment = Els pares paricipaven menys

By i relacit antre las mares de ezt &n 183 [asgUes de cura del nen

Glidden, | tasques de tanir nens amb PO | Nivell de que l8s mares.

1995 cura del nen | la funclonament del nen | « En 188 Gnhjuss [asques que
satisfaccld de =11 participaven era an el joc | én
parella Explicacks dels pares | ajudar a la mare on l6s BEques.

sobre los habllitats * La participacid dels pares
soclals, mentals | correlacionava significativamant
fislques dal nen ambla satisfaccld tant dels pames
Llistat de & tasques com de s mares.

dlaries: repartimant

de lasques.

Cizon | Congixer &l 8% 216 families [0 n - @ mares de nens a

Hwang, mares | ¢ls pares nens amb D1 | Inventory D1 sense autisme | el 50% de

2001 de nens amb DI o autisme mares de nens amb suisme
amb o sense 214 famillas MOSIFaran Una puniLacis
autisme Mostren grup control elevada en el BDI, comparat
graus miés alavals amb &l 15-21% en Faltre grup.
da deprassid que * Es troba que les mares
les mares | als solteres amb nens amb DI
pares de nans podian ser mes vulnerabes a
sansa DI ni una depressid severa que les
autisme. mares que vivian an panella.

TCostgan, | Avaluar com @& 67 familles | 1 fase: antrevisia | ~ impacte disrumptiu gel nen

C.. Floyd, | praséncis d'un AMb NENS qiestionars amb RM dé manera gus els




F-. nen amb DI en amb RM 2 Tase: family pares son més directius, les
Hartar, K.  adal ascolar 52 famillias pl"ﬂ!lﬂﬂ‘l lh'l'lﬂhhl'y'_ maras aolas donen Ranys
1 Influancia las sensa fis Proposaven tasques | suport | els nens s4n menys
McChnto | Interaccions amb KM rasolucid de actius an la rescluckd da
chki, J. famikars problemes als pares | | problemes
{1997). | cenirades en ia fils (10 min.} + rabséncia de pb de comp. dels

regoluckd de nens | les simituds entre ls

problemes, germans suggensixen que les
families amb RM també amnen
resiliens a 'hora d'encarar
demandes sspacials,
= Lgs dificultals par s mares
solteres | ¢ls pb de comp, gue
puguin prasentar altres
mambres de la famila
suggeralxen que al rm només és
un de tants reples que les
families han daprandm a
afrontar amb dudt,

[Haker, B, | Analizar (mpacte | 92 INfants de | Cscain O CONGUCEE | * [BSES G0% pares 1ou mes
Blancher, | qualaDiiels pb | 3 a 5amb PD | do Baley Child oloval en les families amb
J.: Crnke, | de compl. tenan 133 infants Bahavior Chacklisis infants amb DI | P
K. i @n &l benestar del | de 3 a S5a Comporameant
edelbroc | pares, sanse PD = una andlis de regressio mostra
K G com als problames de comp
(2002) contribulen mes a Nestris dols

pares que no pas ka D1
Olsson, Conalxer s les 226 Familles | Un ghestonart = l@s familes sueques descrivan
M.B. | families da Suecla amb fills amb | elaboral pels autors la majoria Jesressors  gue
Hwang, | expaerimenten els 1 da lestud]. proposa Ia Iitaratra
P.C. mateloos Resposies tancades | internacional amb excepcld de
(2003) esiressors | de muliiples les dificultais acondmiques.
giluacions vitals alternativas |
descrites an als pregunias obares » Les resricclons de la wvida
esiudis de pares sobre als estressors | social dels pares | de temps
de soclelals mas famillars que es sembla ser |es dues variables
Individualistes descriven en la que @3 mostren  com  més
lineratura, esiressants per a agquesies
T flhas.

[Eigenho | conGxer i relaco | 215 nens Eireial de (6% mares |+ @1s nens amb aulsme | PG
T, antre 8ls pb de distribuls an | sobre als problemes mastran als nhvells mas alevats
Baker | comportament 5 grups: da rrent de prob 0@ Comportamant
Blancher, | associats a desenvolupa | dels seus fills | el seu | - Les mares de nens amb
2005 daterminals mant normal, | benestar AUlSME MOSIFaren mis asinés

sindromes | ol PD no qui las dels allres grups,

benastar do la espociicals, = El sindroma dal nen

mara 5 Down, contribubex a Mrestrés dae la mara
autisme, Inclds quan debaven fora
Paralisi d'analisl ols prob de comp el
Carabral nivall cognitiu,

Taula 2.2. Recerques centrades en el model de I'estrés familiar

** Implicacié de la familia
La segona area de treball és la que Ferguson (2001) ha anomenat la implicacio de la familia.
Entendre que la manera de respondre de la familia a la discapacitat del seu fill no és nor-
mativa (és a dir, inherent a la familia), sind que també cal tenir en compte el seu context i
la seva situacié particular ha permeés reconeixer que cada familia és singular, Unica i dina-
mica, i que té el seu propi cicle de vida, a més del propi de cada un dels seus membres. Per
tant, la familia s'analitza en funcié del moment evolutiu en el que es troba com a familia i
sobre la base de la seva propia situacié familiar. Els models tedrics que sustenten aquestes
recerques son els coneguts com a life span o family life course development.

Les recerques basades en aquest enfocament han estat les primeres a girar la mirada cap
als pares ja majors que tenen un fill jove o adult amb discapacitat (Todd i Jones, 2005;
Ben-Zur, Duvdevany i Lury, 2005), i sén especialment rellevants pel que fa a la definicié dels
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suports necessaris per garantir transicions exitoses cap a la vida adulta (Kim, Greengberg,
Seltzer, i Krauss, 2003; Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee i Hong, 2001; Seltzer, Gerrnberg
i Krauss, 1995). Fins fa relativament poc, la majoria de les recerques se centraven en el fun-
cionament de les families quan els fills eren petits, perd cada cop més és frequient I'aparicié
de grups de recerca, revistes cientifiques i estudis que se centren en |'etapa adulta tant de
la propia persona amb DID com dels seus familiars (Hogg, 1997; Walsh, 2005).

RECERQUES CENTRADES EN EL MODEL FAMILY LIFE COURSE DEVELOPMENT

Autors | Objectiu | Mostra Metodologlal | Resultats
Instrumants
Salzer, esbrinar sl els 165 paras | Diferants qlestionaris | « Els pares amb nens amb
MM, modals vida maras da QUi MEsUraven: discap mosiraren una
Greanber | aconseguils pels | Mestudl tenien | nivells d'estudis, estal | acomodachkd an al tretall als
[ pares de nans un Iinfant amb | civil, trabail | 50 a.nys. Als 30 anys
foyd, F. | amb discapcitat discapacitat. participaciy traballaven menys hores qua
Pattea, aran diferants dels | as soclal estat fisle | als alires paras, | un ampll
¥. Hong, | pares dets nens comparaven | benesiar emocional. | grup de mares que eran
J. (2001). | sanse discapcital. | agquests Els pares tetalment mesiresses de
pares amb responguenan quan Ca8a.).
als de l'estudl | tenlen 18, 36, 1 53/54 | - Mosiraren manys paricipacid
longitudinal anys social que els altres, pand no
Wisoonsin as robavan anlats dals
contactas soclals

Els pares d'aquast astudl no
aran diferants da la mosira an
ralachd al banestar emocional |
fislc gracias a la seva

rasiliancia.
Kirm, condlnar els 246 maras Diferents qlestionaris | - Considarabla variabiinat
HMW., canvis qua es d'adults amb | que MEsUraVen: Individual en el graw an qué
| Greenber | donen en la ol nivalls d'astudis, estal | les mares canviaven al karg
Q. J5, manara com |as civil, traball | dal tamps las 58vas
Salzer, maras afranian participacia asiratégles d'enfrontamant
MM I als reptes da tenir social astat fisic | cantrades tant an la resoluck
Krauss, un fil adull amb banasiar emocional, da problémes com an lestal
MW discapachal | ais Els pares amocional dels pares
(2003) efectas qua rasponguUeran quan * Emprar un major nombore
aquests canvis tenlan 18, 36, | 5354 | d'estratégles cantrades an la
tanen an al seu anys rasolucid da problemes
banasiar milloravia &l banaestar
emockonal, amoclonal de les mares | la
ralachd amb ladult amb DI
Todd, 51 | Entendre les maras dé | Entravisias obartes * Malgrat las dicultats que
Jones, 5 | Fexperiéncia de Tz amb cada una de les | han denfrontar, ais pares han
(2005) les mares amb adolescants Mangs. constrult una “vida ardinaria”™ |
iz adolescents (mitana as vauen a sl matelees com a
amb 01 quan alles | d'edat de 48 “mares ordindrias” .
as troben a la anys) * Ara bé al contingut soclal |
“maltal da la seva als condloamants qua
vida™. comporta ser pares d'aquesta

adat ta qua las savas vidas
Hmlﬂ continuament canviant.
* Las maras necessitan
obsarvar les soves vides das
de fora per robar el significat
B BQUESTS Conebements.

Ban-Zur, | 1. Examinar ia 100 mares Questionaris sobre * Mo hl ha diaréncles
H, salut mental, 8ls (migana salut manial manial, significalivas antra als dos
| Duvwdeva | recursos | lestrés | 60006 anys), | esirés, hardiness, | grups de maras
ny, I, entra |as maras 50 tenlan els | suport sockal, * Alta correlacks entra suporn
Lury, L. qua tenan un fills wivint a social, salut mental, estrés |
(2005) adull & casa va casa | 50 fils hardiness
aquelies que &l BN Sarvels

tanen an un sarvel | residancials.
da la comunitat.

Taula 2.3. Recerques centrades en els cicles de desenvolupament de la vida familiar




** Activitat de la familia

La tercera de les linies de treball que Ferguson (2001) proposa en I'ambit de la recerca en
familia i adaptacié se centra en I'activitat de la familia com a marc en el que es forja I'a-
daptacio de la familia a les noves necessitats que presenta el seu fill amb discapacitat.

La Teoria Ecocultural representa aquesta tercera area de treball. Aquest teoria combina un
enfocament ecoldogic amb els aspectes culturals, les creences i els valors de les families. En
aquest sentit, les families construeixen les rutines diaries en un marc ecocultural determinat
i és en base a les activitats que es troben en aquestes rutines que la familia es va adaptant.
D’aquesta manera es proposa una visié activa de la familia.

Es en aquesta tercera area que podem situar els treballs de Gallimore i els seus col-leques
de la University of California Los Angeles, aixi com aquells estudis que s’han preocupat més
per entendre i desxifrar el dia a dia de les families en termes de la seva construccié i soste-
nibilitat, sempre tenint en compte el context social, cultural i ecoldgic de cada familia.

Aquestes tres maneres d'interpretar les families com a adaptatives, implicades i actives ens
faciliten una major i més amplia comprensié de la complexitat dels processos que requerei-

xen les families quan tenen un infant amb discapacitat.

RECERQUES CENTRADES EN LA TEORIA ECOCULTURAL

Autors Objectiu Mostra Metodaloglal . Resultats
Instrumants
Galbmans, Dascrivra oom Ms Ecocultural Famity = Jerarquitzaciky | Interconnaxia de 1A
Walsnar, Tamilias adapten & 102 Tamidlas Intarviaw reaburabsea g8l ninmol. Led dimensions on as
Faufiman | iU dia & dia a les amb fills amb = Noles de camg donan mis ACOMOAAC NS son;
Barnhadmar,  nacessiales qua PD da tras Maswras pais Infants: | subsisthncia base, salul, sarvels sducatius |
(1928). prasanta ol saufill | anys. Gassall dintarsancid, | lasquas domastiques.
amb PD Devalopmantal = Elt pared son ait que definetosn &) b Dl
llusarar k& ieodia Schadules, Vinaland ecoltgic @8 un recurs o una Bmilacid, en
BcHcuRural 8 pair Adapiatve Bahaviar funcid dal 2au projeche famisar.
dals resuliats Scales * ol paper qQue juguan s Creencns On S
chiinguts an Contaxt tamilar; familles an la consbrucckd | sl mantsnimaent
BqLEALE | akred Holingshaad, o8 s rutines dlaries
FECERGUes HOME, FES. FACES
ARBrE.
Galbmons, Emtandng als 102 famdies  Ecocuftural Famiy » Ideneficaren wh otal de 680
Walsnar, PrOCHES0S amb fills amb | Infarview scomodacions diferents snirs oles las
Barnhadmar, O acomodack PD da fres Moles de camp families, senl més reqdents an los
Guthiris, | Tamilliar que 0% anys Maswes pois infants: | dimensions dinformacikd, supor soctal |
Minira, domnsan an es Gasiall I d@ nan,
(1993). Tamibas am un il Devalopmantal = Les dimansions de curs del nen | dals
da Eras anys amb Schedules, servals correlac amb Nmpacte que
PO, Adap B &S pre 5 en el deservolupament del
Analitzar tanl als Scales man benksn an los rubines dilries
PIOCREE0S Context tamiliar: * Els canvis an |8 subsistancia, ia recerca
dacomodacks com Holingshaad, dinformacky | als rols dols pares asiaven
als alamants dal HOME, FES. FACES | relacinades amb ol rabiall dels pares més
ninmal acocultural QuE Mo Pas amb Nestabus SocesconGmis
= Bls acomodacions nd 8'associaven amb
a5 puniuackons dals 105 de
o lupamant dal nens,
Galimore, Entandre quins s6n | 102 familes  Ecoculiural Famiy = Trobaran un tolal de 82 acomedacions
Coats, S CARVIE Qe &f amb fills amb | Inbarviaw dlarents que s repartken al llang de les 10
Walsnar, danan &n als PDde3 7i Moles de camp mEnsons.
Garnisr | proCessos 11 anys Mesuras pels infants: | - Pal que fa al ndmero dacomodacions,
Guthria dacomodacid, tant Gassall ROUOSIES AUGMONIAN & MESUra quoe ais fils
(1996) an Bpologia com an &5 van fand grans.

InbamERAT quan &l
fiks parven 3, T 111
anys

Holingshaad,
HOME, FES. FACES

* La mbenaital d'aquestes acomodackng as
manté estabie als 3 | T anys | dismineex
signifcatvament quan als MBS lenen 11
ANy

* Lo% AcOmOdacions Sassockn mis a las
caracterisBquas dal nen qua tenan wn

e e B ot e S
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RECERQUES CENTRADES EN LA TEORIA ECOCULTURAL

Autors Objectiu Mostra Metodaloglal Rosultats
Instruments |
COSSOIUDETHNT O8] MHns.
Galmang, Enianang quing soda 102 Tamiles. Ecoculural Famiy = Trobaren un 1olal de 52 acomodacians
Coats, &S CARVIS que &5 amb iz amb  Inbarview diarents qua a5 reparten al llarg de les 10
Walanar, damnan &n als PO da3 T Moles de camp AR Adond.
Garnir | PrOCOSSOS 11 anys Maesures pals infants: |« Pel que Ta 8l ndmero dacomodacions,
Guitnris @' BCoMOdacio. 1ant Gassal BUASHE AUGMBNIANn B MASLrA que ok fills
{1996) an Bpologha COMm an Devalopmantal o5 van fand grans.
intansRal quan sls Schadulas, Vi d | = La b t d'ag dackons as
Nes e 3, 7111 Adapiathve Behavior manbé astable als 3 | T anys | disminusix
Ay Sealed sigaificativamaent quan ale N enen 11
Conbaxt tamilar anys
Holingahaad, = Lod Beomodasions §'AsE0cien mas A s
HOME, FES, FACES | caracterisBquas ool non qua bengn un
Impacia an s ruEnes didries que i pas al
seu QI
Falngraw Explorar los rutings 1a Fasa: & 1A Fass. Ecocultural * @5 rulinns didries focren analizades an
(3000} dEArES que s mares | T Family intarviaew funcid deis 5 componants dels marcs
miarss construstoon | nens denfre | 2 Fase. enregistrd of | dactivitad.
pear Eal e dondar 281 32 mamant del dinar | = Les acthvilats diaries d'aquesies familes
resposts & la cura mas0s de vestic durand dos | prenden forma a partie dun procés simulani
dBlE Saun s 0 2a Fasa: 3 MBscE, 4 vegadesa | o i a s nfuandess acctullurals
promours s Saves  mares la selmans | & i anlicipackang 48 fulenes poLSin IS,

= L viskd de les mares sobre el futurs del
sou Tl jugava un paper primordial a Fhora

o delerminar 51 5 habBiats que anaven

sorging havien de ser reforcades com a part
o8 s ruAlines de cass

Taula 2.4. Recerques centrades en la teoria Ecocultural

2.3 Algunes observacions sobre models actuals. Nous enfocament que
complementen la manera d’entendre I'adaptacié familiar.

Tal com s’ha exposat unes linies més amunt, les recerques basades en el model de |'estrés
familiar s’han anat centrant en aspectes diferents de I'adaptacio familiar. Ara bé, encara
son molts els treballs centrats en els estressors associats a la crianca d'un infant amb disca-
pacitat i, en alguns casos, en el seu impacte negatiu sobre el benestar de la familia (Beres-
ford, 1994; Gallimore, Bernheimer i Weisner, 1999; Keogh et al., 1998; Singer, 2002;
Mahoney, O’ Sullivan i Robinson, 1992).

En aquest sentit, un nombre elevat de recerques suggereix que les families amb un infant
amb discapacitat presenten nivells elevats d'estrés (Browne i Bramston, 1998; Minnes, 1988;
Dyson, 1991, 1993; Baker, et al., 2003; Eisenhower, Baker i Blancher, 2005). Altres recerques
mostren rangs elevats —més dels esperats— de depressié en la mare (Olsson i Hwang, 2001),
problemes de parella (veure Risdal i Singer, 2004) i problemes entre els germans (Fisman,
Wolf, Ellison i Freeman 2000; Quittner i Opipari, 1994). Un denominador comu d‘aquests
treballs és que la comparacié s’estableix entre el problema de desenvolupament del nen i
d'altres problemes que pot tenir la familia, donant a entendre, de nou, que els problemes
que puguin tenir les families tenen el seu origen en la discapacitat del nen.

En relacio als estudis centrats en |'estres, Glidden (1993) alerta del perill de les recerques ex-
clusivament centrades en I'estrés, les crisis, i les reaccions patologiques, atés que contribueixen
a perpetuar |'estereotip “que una familia amb un fill amb discapacitat és una familia discapa-
citada” (Glidden, 1993, p. 482). A més, alguns autors, com ara Scorgie, Wilgosh i McDonald
(1998), Hornby i Seligman (1991) i Glidden (1993) subratllen que les evidencies empiriques
sobre |'estrés familiar en les families amb un infant amb discapacitat son, malgrat tot, poc



concloents. Aixi, mentre que alguns estudis suggereixen que I'experiéncia d’estrés en aquestes
families no és major que la que experimenten d'altres families (Frey, Greenberg i Fewell, 1989;
Glidden, 1993), altres conclouen que aquestes families experimenten majors nivells d'estrés
(Dyson, 1991; Browne i Bramston, 1998). Glidden (1993) i Gallimore, Bernheimer i Weisner,
(1999) apunten que la discrepancia entre aquests resultats es deu a la manca de distincié dels
estudis entre les demandes i els estressors que comporten tenir cura d'un fill amb discapacitat.

Lazarus i Folkman (1984) insisteixen en el fet que la preséncia de demandes elevades no es
tradueix inevitablement en nivells elevats d’estrés i, per tant, aquestes demandes no ne-
cessariament han de comportar altres possibles reaccions negatives. A més, les demandes
son experiéncies diferents segons les families i els diferents entorns. Si tenim en compte
que les demandes en les families amb un nen amb discapacitat acostumen a ser realment
elevades, la manca de diferenciacié d'aquestes amb els estressors reals “ha tendit a perpe-
tuar la percepcié de la mala adaptacié en les families que tenen cura d'un nen amb disca-
pacitat” (Lazarus i Folkman, 1984, p. 483 a Gallimore, Bernheimer i Weisner, 1999).

A més, Bonengerg i Baker (1993, a Trude i Hiebert-Murphy, 2002) apunten que existeix
una gran diferéncia entre els nivells d'estrés causats per la discapacitat del nen i la manera
en que la familia percep aquest estres, és a dir, com la familia percep I'impacte que I'estres
I"hi suposa. Aquests autors remarquen que no tots els estressors potencials acaben tenint
un impacte negatiu en la familia, que dependra de la percepcié subjectiva de la familia i
dels seus recursos i d'afrontament.

El nostre posicionament en aquest debat es basa en I'evidéncia que tenir un fill amb disca-
pacitat implica canvis, reptes, preocupacions, etc. a la familia. Certament ningu no discuteix
gue els pares han de fer front a moltes més situacions potencialment estressants. Com as-
senyalen Turnbull, Turnbull, Erwin, i Soodak, (2006) les families amb infants amb discapa-
citat sovint han d'encarar més reptes que les families que tenen un infant sense discapacitat.
Amb tot, i com apunta Beresford (1994), considerem important que les recerques passin
d’intentar descriure aquests estressors i els seus efectes potencialment negatius a centrar-
se en explorar les diferents maneres en que les families encaren, amb diferents graus d'éxit,
la tasca de tenir cura d’'un infant amb discapacitat.

En aquest sentit, actualment trobem un creixent cos de recerques que questionen la utilitat
dels models exclusivament centrats en l'estrés a I'hora d’entendre la familia amb un fill
amb discapacitat (Barnett i Boyce, 1995; Keogh et al., 1998; Gallimore, Bernheimer i Weis-
ner, 1999), aixi com |'associacié entre I'augment d’estrés, la mala adaptacio, i la disfuncié
de la familia (Glidden, 1993; Beresford, 1994; Mahoney, O’Sullivan i Robinson, 1992).

Tal com hem posat de manifest quan parlavem dels enfocaments actuals per entendre |'a-
daptacio de la familia®, els investigadors, en un esfor¢ per capturar la variabilitat entre les
families dels infants amb discapacitat, han girat la seva atencié cap a aspectes més positius
i funcionals de la vida de la familia. Es a dir, s’esta produint un canvi d'émfasi que passa de
I'estudi de I'estres a I'estudi de com poder gestionar aquest estres o com afrontar-lo (Scor-
gie, Wilgosh i McDonald, 1998).

3 Ens referim als models derivats del model classic d'estres ABCX, als enfocaments de cercles de vida i a les recerques basades en I'activitat
de la familia.
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Fins i tot alguns pares amb fills amb discapacitat han guiestionat que els investigadors només
se centrin en les crisis (Vohs, 1993). Alguns d’ells suggereixen tant als professionals com
als investigadors que formulin preguntes addicionals a I'estreés. El seglient testimoni d'un
pare en el marc d'una conferéncia ho il-lustra:

“El professional continuava preguntant-me constantment per quines eren les meves
necessitats, finalment li vaig dir: «mira, no estic sequr d’entendre de qué m’esteu
parlant, per tant, deixa’m només que t’expliqui qué és el que faig des que m‘aixeco
pel mati fins que me’n vaig a dormir. Potser aixo et podra ajudar»” (Bernheimer,
Gallimore i Kaufman, 1993, p. 267).

Aquest pare estava parlant de preocupacions que van molt més enlla del cost emocional i
I'estrés puntual que pot implicar tenir un fill amb discapacitat. Estava explicant el dia a dia
de la seva familia, les seves rutines i els equilibris que han de fer per mantenir la seva vida
diaria familiar. Per tant, aquest pare estava demanant als professionals i als investigadors
que tinguin en compte quelcom més que les crisis. Hi ha moltes altres qlestions (com ara
els recursos de qué disposen, les limitacions amb les que han de conviure, els seus interes-
sos, etc.) que també s’han de tenir en compte i que son importants per al dia a dia de les
families.

En aquest sentit, un nombre important d’investigadors s'ha centrat en com les xarxes de
suport social ajuden les families a portar una vida més sostenible, alleugerint algunes de
les tasques que comporten les necessitats diaries dels nens (Dunst, Triviette, i Cross, 1986;
Trivette i Dunst, 1992; Crnic i Stormshak, 1997) i/o proporcionant suport general (com ara
emocional, informacional, etc.) que té efectes positius per als pares (Beresford, 1994; Lewis
i Feiring, 1998; Crnic i Stormshak, 1997).

També assistim a un progressiu pero lent increment de l'interés per part dels investigadors
per aproximar-se a la familia en termes de fortaleses i capacitats, centrant-se a conéixer
tant les fortaleses de les families com els diferents suports que els poden ajudar a enfortir
i millorar el seu funcionament familiar. En aquest sentit, Trivette, Dunst, Deal i Hamer (1990)
defineixen dotze dimensions en que podem organitzar les fortaleses de les families entre
les quals es troben: saber valorar les grans i petites coses de tots els membres de la familia,
claredat en els rols, valors i expectatives familiars, ser positius, sentiment de compromis
amb el benestar de la familia, etc.

Es en aquest sentit que en la introduccié d’aquest capitol apuntavem que un dels reptes
gue la nova manera d’'entendre a les families ha comportat als professionals és el canvi en
la manera de treballar-hi. Aquesta es basa, ara, en un model centrat en la familia, que res-
pecte |'eleccié de la familia, aposta per una relacié de col-laboracié entre professionals-fa-
milia, abandona I'orientacié basada en la patologia i se centra en els punts forts i en la
capacitacié de la familia (empowerment). En aquest model s'entén a la familia com la unitat
d'atencio, i la intervencié deixa de focalitzar-se només en el nen amb discapacitat i la seva
mare (Turnbull, Turnbull, Erwin, Soodack, 2006; Dunst et al., 2002; Leal, 1999).

Un altre conjunt de recerques actuals se centra en I'efecte positiu i de creixement que pot
tenir un nen amb discapacitat en la familia. Aquest potencial positiu es pot donar tant a



través d'aportacions especifiques que el mateix nen amb discapacitat pot tenir en els mem-
bres de la familia —com ara alegria, sensibilitat, necessitat de més temps, etc. (Turnbull, Pat-
terson, Behr, Murphy, Marquis i Blue-Banning, 1993; Scorgie i Sobsey, 2000; Neely-Barnes
i Marcenko, 2004; Stainton i Hilde, 1998; Hasting i Taunt, 2002; Helff i Glidden, 1998),
com pel fet que les families desenvolupin estratégies d’afrontament i adaptacié positives
(Crnic, Friedrich i Greenberg, 1983; Baker et al., 2002).

En aquest sentit, trobem literatura recent que inclou els relats en primera persona de fami-
lies que expliquen com afronten la infancia del seu nen amb discapacitat. Un nimero im-
portant d'aquests relats suggereix que les families estan preocupades per moltes més coses
que no pas per les crisis i per com superar-les (Turnbull et al., 1993). En aquests relats per-
sonals els pares ens demanden que les seves vides i les seves funcions com a tals no hagin
de ser vistes solament en termes dels perfodes de crisi que s'esdevenen en la seva vida diaria
(p. ex., Kaufman, 1988). Alguns pares han manifestat que, a més del benefici inherent que
comporta criar un nen amb discapacitat, |'adaptacié positiva de la familia a la nova situacio
és més semblant que no pas oposada a la que duen a terme els pares amb infants amb un
desenvolupament tipic (Cho, Singer i Brenner, 2001; Singer i Irvin, 1990). Per tant, donar
per descomptat que les families no s'adapten bé és una suposicié erronia (Singer, 2001).

Recollint tot el que hem anat dient fins ara, podem concloure que la década passada s'ha
caracteritzat per I'ampliacié de perspectives o enfocaments en la recerca sobre families que
tenen un fill amb discapacitat. En aquest sentit, els investigadors s'han anat centrant cada
cop més en: (a) els aspectes positius i funcionals de la familia, posant I'émfasi en I'adaptacié
i I'ajustament; (b) la necessitat de diferenciar entre I'estres real que percep ivalora la familia
de les demandes que comporta tenir cura d’un nen amb discapacitat; (c) entendre la familia
en el marc del seu context, posant de relleu la importancia de certs aspectes com ara les
xarxes de suport social de la familia; (d) el reconeixement i la definicié de la familia en
termes de les seves fortaleses i capacitats; i, finalment, (e) la necessitat de tenir en compte
la percepcié positiva de les families respecte de la seva adaptacié i la crianca del seu fill.

Cada vegada és més evident el progressiu reconeixement del fet que les families amb infants
amb problemes també han d‘encarar les mateixes tasques que les families que tenen un
infant sense problemes (Gallimore et al., 1993, 1996; Singer, 1993; Patching i Watson,
1993). Tots els pares que treballen han d’intentar trobar un equilibri entre la seva feina i les
seves responsabilitats com a pares —han de tenir cura dels seus fills, han d’estar en contacte
amb I'escola dels nens, han d’anar al metge si el nen es posa malalt-, necessiten suport
tant fisic com emocional, tenen unes necessitats personals, etc. (Gallimore et al., 1993).

D’aquesta manera, conéixer que fan les families quan tenen una crisi o com gestionen les
emocions en les seves relacions personals amb els seus fills sén indicadors necessaris perod
no suficients per entendre el funcionament d'aquestes families. En aquest sentit, també
necessitem conceptualitzar com les families construeixen i mantenen els seus espais i mo-
ments comuns (Gallimore, Bernheimer i Weisner, 1999).

La vida de les families és molt més rica que les crisis que acompanyen alguns dels passatges
de la vida. En consequéncia, es feia necessari un enfocament que intentés capturar la ri-
quesa propia de les families, els seus esforcos per adaptar i ajustar les seves rutines diaries

37




38

davant la discapacitat d'un fill. Un enfocament, en definitiva, que entengués I'adaptacié
de la familia a les noves necessitats del nen com un element més del seu projecte familiar.
Aguest enfocament es troba en la teoria ecocultural, que permet entendre com les families
s'adapten a les noves necessitats que suposa tenir un fill amb DID a través de les seves ru-
tines diaries al llarg del temps.

2.4 La teoria ecocultural

L'enfocament ecocultural —que fonamentalment es deu als treballs de Ronald Gallimore i
Thomas Weisner— ens ofereix el marc teoric i metodoldgic en el qual s’inscriu aquesta re-
cerca.

Convé recordar que la teoria ecocultural es deriva del model psicocultural desenvolupat per
John i Beatrice Whiting (1975; B. Whiting, 1976, 1980; Whiting i Edwards, 1988) i els seus
col-laboradors (LeVine, 1977; Super i Harkness, 1980, 1986; Weisner, 1984).

Tal com ja s’ha exposat, la idea basica de I'enfocament ecocultural és que les families respo-
nen activament a les circumstancies en que viuen, construint i organitzant ambients que
atorguen sentit i direccié a les seves vides. En aquest sentit, es considera que la tasca més
important d’adaptacié que ha de fer una familia, tingui o no un fill amb discapacitat, és
la creacio i el manteniment d'unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el seu ninxol
ecocultural; a través de les quals organitzen i donen forma a les activitats que ofereixen al
seu fill i que, en definitiva, incideixen en el seu desenvolupament (Gallimore et al., 1993).

D’aquesta idea principal es deriven alguns dels elements claus de la teoria com ara: la nocié
proactiva de familia, la consideracié de les rutines diaries com a unitat d‘analisi i font de
desenvolupament dels nens, I'adaptacié de la familia en termes de crear i mantenir rutines
sostenibles, i el valor del ninxol ecocultural com a context on es donen les rutines diaries i
en el que tenen lloc les acomodacions que duen a terme les families. La figura 2.1 ajuda a
entendre com es relacionen aquests elements.
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Figura 2.1. Elements i processos que intervenen en la construccié de les rutines diaries i en

I'adaptacioé de les families.




2.4.1 La visio6 proactiva de la familia i les rutines diaries

Les families, tinguin o no un fill amb discapacitat, no es conceben com a simples victimes
de I'adversitat, sind que s6n enteses com a agents proactius i conscients que donen forma
a les seves vides (Weisner, 1984). En altres paraules, no sén només els factors externs els
que determinen les activitats de les families, sind que també elles construeixen i donen
forma a la seva ecologia familiar i les seves rutines diaries.

Totes les families construeixen les seves propies rutines, que esdevenen “el teixit propi de
la seva vida diaria” (Berheimer i Keogh, 1995). La importancia de les rutines diaries és doble.
Per una banda, esdevenen els marcs d'activitat a través dels quals els pares posen a I'abast
dels infants les oportunitats d'aprenentatge. La qualitat de les interaccions que es donen
en aquests marcs és central per al desenvolupament de tot infant. Les interaccions calides
i no intrusives, sensibles a les necessitats de I'infant, respectuoses, riques en aspectes dis-
cursius, no directives, etc. promouen un bon desenvolupament del nen.

Per altra banda, les rutines diaries sén molt importants en de la vida familiar atés que ator-
guen significat i identitat a la familia, a I’hora que proporcionen un sentiment de continuitat
i predictibilitat; sent aquestes I'eix vertebrador de la vida diaria familiar. Com recorda Reiss
(1989), la vida de la familia no resideix tan sols en les representacions mentals dels individus
sind que també es pot observar en les practiques del grup. A més, les rutines diaries sén
propies i singulars de cada familia, i una font rica d'informacio sobre la mateixa.

2.4.2 El ninxol ecocultural
La construccié d'aquestes rutines, com ja hem esmentat, pren forma a partir d'un determi-
nat ninxol ecocultural.

Amb el terme ninxol ecocultural, que té els seus origens en la concepcié del econinxol
proposada per Whiting i Whiting (1975), es descriu I'entorn sociocultural que envolta el
nen i la seva familia. Segons Weisner (1984), aquest terme implica que un determinat en-
torn s’ha desenvolupat a través del temps i s'ha adaptat a les limitacions imposades per la
subsistencia base, el clima i I'economia politica de la regié.

Per a la teoria ecocultural, els pares construeixen i adapten les seves rutines diaries sobre la
base d'una ecologia material (com ara els ingressos de la familia, I'habitatge, el seu I'entorn
geografic i fisic, etc.) amb uns recursos i unes limitacions socials. L'Us d’aquests elements
ecologics vindra sempre donat en funcié dels valors, les creences i les fites propies de cada
familia (i de la seva societat) pel que fa al desenvolupament i crianca dels seus fills, a la seva
vida en familia, a les seves conviccions religioses i als seus models de societat (Weisner i
Gallimore, 1994).

L'ecologia de qualsevol familia també esta influenciada per les caracteristiques o els trets
culturals que els individus utilitzen per entendre i construir les seves activitats diaries (Galli-
more et al., 1989). Per exemple, prenent com a base la seva manera d'entendre la disca-
pacitat —que vindra en part determinada des de la seva cultura— els pares organitzaran
d’'una determinada manera el tipus d'activitats que el seu fill dura a terme, els horaris que
sequira, els serveis que emprara, també tindran un paper molt important les teories impli-
cites que els pares tinguin sobre el desenvolupament i I'educacioé dels seus fills, entre altres.
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A més, el significat que el ninxol ecocultural té per a una familia no és estatic, sind que
canvia al llarg del temps. En primer lloc, aquest pot canviar en funcio dels canvi historics i
culturals que afecten a la societat en la que la familia viu i, en segon lloc, el ninxol ecocul-
tural pot canviar a nivell individual en funcié de les acomodacions particulars de cada nucli
familiar. Acomodacié que els permet garantir la sostenibilitat de les seves rutines diaries.

2.4.3 La sostenibilitat de les rutines diaries

D’acord amb la teoria ecocultural, les rutines diaries familiars necessiten gaudir d’una sos-
tenibilitat que és la que proporciona el sentiment de continuitat i pertinenca a la familia.
La sostenibilitat fa referéncia tant al projecte de cada familia té com al desenvolupament i
la concrecio d'aquest projecte en la vida diaria de la familia. La sostenibilitat ens permet
coneixer fins a quin punt la vida diaria de la familia i les acomodacions que han dut a terme
concorden amb el projecte familiar propi de cada familia.

En consequéncia, les rutines diaries sostenibles sén aquelles que formen part de la vida dia-
ria de la familia de manera continuada i recurrent, que sén coherents amb el projecte fa-
miliar de cada familia. Una altra de les particularitats de les rutines sostenibles és que
acostumen a donar-se sense majors complicacions o, en cas que sorgeixi algun imprevist,
es pot trobar una solucié a partir dels diferents recursos disponibles, com ara els ingressos
familiars, els serveis de la comunitat, el suport social, els recursos psicologics de la familia,
etc., assegurant aixi un determinat equilibri.

En canvi, es considera que una rutina és poc sostenible quan canvia constantment o no
encaixa en el projecte familiar. Un motiu de canvi constant pot ser, per exemple, la gran
despesa de temps i/o recursos que comporta aquesta rutina i dels que la familia pot no dis-
posar, de manera que aquesta rutina exigeix als pares una gran inversié d’energies, tant fi-
siques com psicologiques, que fa impossible el seu manteniment al llarg del temps (Keogh
et al., 1998).

Tenint aquestes conceptualitzacions en compte, si pretenem coneixer quins son els objectius
i les fites que es promouen en aquest dia a dia i quins son els equilibris que cal mantenir
diariament per poder assolir aquests objectius, la unitat d'analisi no és el comportament
individual d'un dels membres de la familia o els trets socio-demografics de la familia, sin6d
les activitats i els esdeveniments que tenen lloc en les rutines diaries de la familia.

Per poder valorar el grau de sostenibilitat de la vida diaria d'una familia no existeixen items
amb una valéncia pre-determinada, siné que es fa imprescindible una apreciacié holistica
de les fites i els valors de la familia, del context de les rutines diaries i de quatre factors o
components que garanteixen el manteniment d’aquesta vida diaria. Segons Weisner, Ma-
thenson, Coots i Bernheimer (2004) aquests quatre components son: I'ajustament ecologic,
la congruéncia i I'equilibri, el significat i I'estabilitat i la predictibilitat. A continuacié expli-
guem en queé consisteix cadascun d’ells.

**|'ajustament ecologic

L'ajustament ecologic fa referéncia a la necessitat de queé existeixi un equilibri entre els re-
cursos disponibles en una determinada ecologia familiar i comunitaria, i aquells que I'acti-
vitat o rutina requereix. Per recursos disponibles no només entenem la situacié economica



de la familia sind també la disponibilitat o no de xarxes de suport social, els horaris de feina
dels pares, la disponibilitat de serveis de la comunitat i I'Gs que en fan, etc. Aixi, I'ajustament
ecologic no vol dir disposar de recursos sind que aquests també han d’encaixar i oferir su-
port en les activitats diaries de la familia. També convé recordar que, en alguns casos, més
no és necessariament millor. Malgrat que més ingressos, més educacio i una bona condicié
o status laboral certament tenen a veure amb la sostenibilitat, aquesta relacié no s'estableix
en termes sine qua non. Families amb uns ingressos molt modestos o amb nivells educatius
més baixos poden organitzar rutines sostenibles.

**La congruéncia i I'equilibri de la rutina

Aguest segon aspecte fa referéncia a la varietat de necessitats i d'interessos que conviuen
i que cal atendre en el si d’'una mateixa familia. Aquesta varietat és deguda a factors com
ara I'edat, les preferéncies, la seva manera de ser, etc. Tenint aixd en compte, és clar que la
vida familiar no pot girar exclusivament entorn a les necessitats o als interessos d'un dels
seus membres, o deixar de satisfer les necessitats d'un d’ells.

Des d’aquest punt de vista, garantir la sostenibilitat d’una rutina diaria implica que els pares
han de prioritzar determinades necessitats en el cas de que sorgeixi algun contratemps, la
qual cosa no cal dir, és complexa i dificil. Aixi doncs, la sostenibilitat de les rutines ens mostra
els esforcos (i els resultats) dels pares a I’hora d’incloure en les rutines les necessitats i les
competencies individuals de cadascun dels membres de la familia.

** E| significat de la rutina

Els pares intenten organitzar les seves rutines d'una manera cultural, personal i moralment
determinada. Malgrat hi ha moltes maneres diferents de respondre a les necessitats dels
seus fills i organitzar la seva vida familiar cada familia en particular només n’acaba adoptant
un petit conjunt. Aixo és aixi perqué només les rutines triades lliguen amb els valors i les
creences culturals i personals de la familia.

Aixi doncs, les activitats de la familia seran més sostenibles en la mesura en que esdevinguin
importants i significatives per als seus membres i es corresponguin amb les seves intencions.
Quan una familia aconsegueix que els objectius (és a dir, el perque) de les seves rutines dia-
ries siguin valorats personalment i cultural per tots els seus membres aquesta rutina té el
sentit i esdevé sostenible per la familia.

** |'estabilitat i la predicibilitat de la rutina

Finalment, el quart element que intervé en la sostenibilitat de la rutina és el seu grau d'es-
tabilitat i predicibilitat. Tant els pares com els nens es beneficien d'aquelles rutines que sén
predicibles; perd no només en el temps sind també pel que fa al seu contingut. Saber que
I'activitat es desenvolupara segons uns patrons esperats proporciona un sentiment de se-
guretat tant al nen com als adults. Ara bé, el canvi —I'acomodacio- és un requisit necessari
per la sostenibilitat de la rutina. Sovint aquest també és un signe positiu per I'adaptacio
funcional i un element cabdal per un desenvolupament saludable de les rutines i de la vida
familiar. Només quan aquests canvis sén poc coherents amb el projecte familiar, impossibles
de predir i porten més aviat al desconcert, devenen un signe de poca sostenibilitat. Aix
doncs, la sostenibilitat requereix adaptacié i és un procés dinamic.
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2.4.4 Els processos d’acomodacio.

Tal com es mostra en la figura 2.1, en el model ecocultural, I'ajustament que les families
duen a terme per tal de garantir la sostenibilitat de les seves rutines diaries es coneixen
com a acomodacions. En paraules de Keogh et al. (1998), “I'acomodaci¢ és definida com
la resposta funcional o les adaptacions a les demandes de la vida diaria de la familia” (p.
271) i tenen lloc habitualment i al llarg de tota la vida de la familia, malgrat que el tipus i
la intensitat de I'acomodacié variara en funcié del moment en el qual es trobi la familia.

En relacié a I'acomodacié familiar cal remarcar que aquesta constitueix una resposta a pro-
blemes vinculats amb altres ambits de la vida familiar (com pugui ser tenir greus problemes
per compaginar els horaris laborals i els de la vida familiar, fet que pot portar a un canvi de
treball) aixi com a problemes més puntuals o organitzatius de la propia vida diaria (com pot
ser que el cangur estigui malalt i s’hagin de canviar algunes rutines). Aixi doncs, no és ne-
cessaria ni imprescindible una situacié d'estrés perque tingui lloc una acomodacioé (Gallimore,
Keogh i Bernheimer, 1999), sind que la gran majoria sorgeixen com a part del dia a dia.

Aixi doncs, aquesta conceptualitzacié dels processos d’acomodacio els presenta com ele-
ments comuns a totes les families, tinguin o no un fill amb discapacitat. Totes les families
han de construir les seves rutines diaries i treballar perqué aquestes siguin sostenibles al
llarg del temps. Ara bé, en el cas de les families amb un infant amb discapacitat, quan par-
lem d'adaptacié familiar ens referim a aquelles acomodacions que es duen a terme com a
resposta a les noves necessitats que presenta el nen i que es deriven de la discapacitat,
sense oblidar el conjunt de la familia.

Les acomodacions fan referéncia a accions de construccio social i cultural atés que la familia
les realitza amb I'objectiu d'adaptar-se, explotar, contraposar, reaccionar i treure el maxim
partit a la seva situacié social i es duen a terme de manera majoritariament inconscient. La
majoria de les persones exerceixen un minim grau de control sobre els aspectes economics
i socials que els envolten, ara bé, el procés d’acomodacié ofereix als pares un camf per
poder determinar com aquestes variables afecten les seves families. Aixi, guiades pels seus
valors i fites, les families creen els seus marcs d’activitat que mitiguen i donen forma als
efectes ecologics del seu entorn.

Cal dir, pero, que encara que els esforcos de la familia per dur a terme les acomodacions
son sovint inconscients, i les forces que els condueixen son débilment percebudes pels pares,
aixd no impedeix que el procés d’acomodacio i els valors que el guien es puguin conéixer
a través del relat dels pares de les seves rutines diaries. La manera en que els pares descriuen
les rutines diaries, les alternatives que consideren, les dificultats que han de superar i els
equilibris que han de realitzar per tal d’aconseguir unes rutines diaries sostenibles, revelen
com construeixen socialment el ninxol ecocultural de les seves families i quins sén els pro-
cessos d’acomodacio que duen a terme.

2.4.5 Les dimensions ecoculturals

Diversos autors (Whiting i Whiting, 1975; Weisner, 1984; Gallimore et al. 1993) han descrit
de quina manera els diferents elements del ninxol ecocultural es poden identificar a partir d'u-
nes dimensions ecoculturals. Whiting i Edward (1988) desenvolupen un inventari de caracte-
ristiques que influeixen en el desenvolupament en base a un estudi transcultural. Basat també



en una recerca transcultural, Weisner (1984) proposa 12 dimensions de I'ecologia familiar que
influeixen de manera directa tant en el desenvolupament del nen com en el de la familia.

Anys després, Gallimore i els seus col-legues descriuen, a partir de la recerca3, les deu di-
mensions ecoculturals que definien el ninxol ecocultural de les families amb un infant amb
discapacitat i on es duen a terme les acomodacions (vegeu taula 4.5). Cadascuna d'aquestes
dimensions incorpora: (a) els recursos i les limitacions ecologiques de qué disposen les fa-
milies, (b) els valors i els objectius de les families, i (c) els esforcos de la familia per construir
activament les seves rutines diaries amb les seves circumstancies ecologiques, és a dir, les
acomodacions (Nihira, Weisner i Bernheiemer, 1994). A I'annex 1 d'aquest treball es des-
criuen amb major detall les 10 dimensions ecoculturals.

Pel que fa a la valéncia dels trets ecoculturals, és a dir, si sén positius (recursos) o negatius
(limitacions), notem com no hi ha cap criteri establert, sind que variara en funcié del projecte
familiar de cada familia i, dependra de I'Us que se’n faci en la construccié de les rutines i la
percepcié que els pares en tinguin.
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(Freconomia Emitacions e la famika més relacionals amb la disponibilitat d'ingressos econdmics, 8
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la BEvA BCONOMIA.
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Taula 2.5. Dimensions ecoculturals on tenen lloc les acomodacions que duen a terme fa-
milies amb un infant amb discapacitat.
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4 Ens referim a I'estudi longitudinal ja revisat en el que aquest grup d‘investigadors analitza els processos d’acomodacié en les families
amb un fill amb DID a través del seu dia a dia familiar. Les dades es recolliren quan els fills amb problemes en el desenvolupament tenien
3,7,11i13 anys i participaren un total de 102 families. Vegeu Gallimore et al., 1989; Gallimore et al., 1993; Nihira, Weisner i Bernheimer,
1994; Gallimore Gallimore, et al., 1996; Keogh et al., 2004.

Tal com afirmen Bernheimer i Keogh (1995) aquestes dimensions ecoculturals proporcionen
un marc teoric extraordinari per poder recollir i entendre tota la informacié sobre la familia,
oferint una fotografia global i completa de la vida familiar. Per tal d'obtenir aquesta visié
global de la vida de la familia, en el marc de I'estudi longitudinal, es va desenvolupar I'Eco-
cultural Family Interview. Aguest és un instrument que ofereix a les families I'oportunitat
d'explicar la seva propia historia i ens permet coneixer com adapten el seu dia a dia a les
noves necessitats del seu fill/a amb DID.

Amb tot alld esmentat fins ara, es facil entendre la conceptualitzacié d’aquests autors sobre
I'adaptacio de les families a la discapacitat del seu fill en termes de sostenibilitat de la seva
vida diaria, aixi com la seva proposta d’aquest constructe com a un dels resultats més im-
portants a I'hora de coneixer i entendre I'adaptacio d‘una familia a la discapacitat del seu
fill.

Recordem que les families adapten el seu dia a dia a través dels anomenats processos d'a-
comodacié amb I'objectiu de garantir la sostenibilitat d’aquest dia a dia. D’'acord amb el
que exposavem linies més amunt, en la mesura en quée una familia sigui capag d'aconseguir
una sostenibilitat elevada en el seu dia a dia, s'estara adaptant a les noves necessitats del
seu fill i es mantindra coherent amb el seu projecte familiar, és a dir, tots els seus membres
es continuaran identificant i atorgant significat al seu dia a dia.

Compresa d'aquesta manera, la sostenibilitat es presenta com un compromis amb les ca-
racteristiques i les necessitats de tots els seus membres, i fa referéncia a adaptacié familiar
donat que garantir la coheréncia del dia a dia de la familia d'acord amb el projecte familiar
esdevé una questié d'adaptacio universal per a totes les families.

Aixi doncs, si volem comprendre com les families s'adapten a les necessitats que pot pre-
sentar la crianca d’un fill amb discapacitat inevitablement ens haurem de plantejar questions
relacionades amb els processos d’acomodacié i els elements del ninxol ecocultural, perd
també caldra parar I'atencié en com els processos d’acomodacié encaixen en el seu projecte
familiar i, en consequencia, fins a quin punt garanteixen la sostenibilitat del seu dia a dia.
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3. TREBALL DE CAMP

3.1. Presentacio

Aquest treball se centra en I'estudi dels processos d’acomodacioé de les families davant les
necessitats que presenta la crianca dels seu fills amb problemes en el desenvolupament.
Aquest estudi, doncs, té per finalitat descriure els diferents processos d’acomodacié que
duen a terme les families que tenen un fill amb problemes en el desenvolupament per tal
de crear i mantenir unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el seu ninxol ecocultural.

Metodoldgicament parlant, en aquest treball optem pels postulats ontologics i epistemo-
ldgics de I'hermeneéutica, entenent, aixi, que I'individu interpreta i atribueix significat a la
seva vida, a les seves actuacions i al mén que I'envolta. Per aquesta rad, considerem que el
coneixement no es pot donar al marge dels subjectes siné que cal partir de les seves inter-
pretacions individuals, és a dir, de les atribucions personals i subjectives entorn a les seves
propies vivencies (Bochenski, 1988). Conseqlientment, atorguem primacia a I'experiéncia
intersubjectiva i a I'estudi dels fenomens des de la perspectiva de qui els viu.

De manera congruent, considerem que la realitat és holistica, global, polifacética i dinamica,
i que es configura continuament. Per tant, ens interessa desvetllar les intencions que es tro-
ben subjacents als actes de les families, els motius que les porten a realitzar una acomodacio
i la percepcié que tenen de la propia situacio, entenent que “la conducta social no pot ex-
plicar-se sind a través de la interpretacié que els subjectes fan de la situacié en les seves
respectives interaccions” (Pérez Serrano, 1994, p. 30).

D’aquestes consideracions es desprén que la comprensié en profunditat dels processos d'a-
comodacio de les families no es pot donar al marge de les vivencies de les propies families,
ni sense tenir en compte el seu entorn ecologic i cultural. Des d'aquesta premissa, la me-
todologia qualitativa i I'estudi de casos ens ha semblat I'opcié més adient atés que la seva
|dgica respon a una visié global de la investigacié qualitativa que s’esforca per comprendre
com funciona el conjunt de les parts per constituir un tot (Pérez Serrano, 1994).

El disseny d'aquesta recerca és de naturalesa descriptiva i interpretativa. Com ja hem as-
senyalat, s'ha optat per I'estudi de casos per poder conéixer amb profunditat com sén els
processos d'acomodacié que duen a terme les families atenent al seu context ecoldgico-
cultural i a la singularitat tant del nen com de la seva familia. En aquest sentit, I'estudi de
cas s'orienta a la comprensié en profunditat d'una realitat singular, un fenomen social o
unitat social que afronta la realitat mitjancant una analisi detallada dels seus elements i la
interaccié que es produeix entre ells i el seu context (Pérez Serrano,1994; Rodriguez, Gil i
Garcia, 1999).

Entenem que gracies a la idoneitat de I'estudi de casos en situacions on és impossible se-
parar les variables del fenomen del seu context (Yin, 1989) ens permetra obtenir una visid
global de com s'articulen totes les variables al llarg del processos d'adaptacié que duen a
terme les families amb un infant amb DI.
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Concretament, ens basem en I'estudi de casos multiples i genérics (Coller, 2000) de tipus
descriptiu i interpretatiu. Segons Pérez Serrano (1994) |'estudi de casos interpretatiu, a més
de proporcionar descripcions riques i denses, també permet desenvolupar categories con-
ceptuals o il-lustrar, defensar o desafiar pressuposits teorics defensats abans de recollir les
dades. Aixi doncs, es presenta com una oportunitat Unica tant per defensar o desafiar el
model ecocultural a I'hora d’entendre I'adaptacié de les families com per desenvolupar
noves categories o elements que no s’hagin tingut en compte fins el moment i que puguin
resultar cabdals en aquest procés d'adaptacio.

El procediment seguit en el present estudi parteix de la proposta de Yin (1989) per a la
conducci6 d'estudi de casos: disseny de I'estudi (on es descriuen els grans interrogants o
objectius que ens plantegem, les unitats d’analisi i els criteris que seguirem per a la seva

dels casos i la comparacio entre ells, i la redaccio de I'informe final amb I'analisi realitzada.

D’aquesta manera, en el present capitol es descriuen les tres primeres fases: el disseny de
I'estudi, la preparacié del cas i la descripcié de com s’han dut a terme els casos. El quart
capitol se centra en la descripcié i la analisi comparativa entre els diferents casos. A conti-
nuacio, en el cinqué capitol es presenta la interpretacié d'aquestes analisis i finalitzem amb
les grans conclusions que donen forma al que Yin entén per I'informe final.

3.2. L'estudi

3.2.1 Objectius

Objectiu principal:

L'objectiu general d'aquest estudi és conéixer quins sén i com es donen els processos d'a-
comodacio que duen a terme les families catalanes de la mostra amb un fill amb problemes
en el desenvolupament per tal de crear unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el
seu ninxol ecocultural.

Pel que fa als objectius especifics, ens proposem:

1). Conéixer quins sén els processos d'acomodacié que duen a terme les families
amb un fill amb problemes en el desenvolupament.

2). Analitzar els trets més caracteristics dels seus ninxols ecoculturals, coneixent:
2.1.) els recursos i les limitacions del seu ninxol
2.2.) les creences, els valors i les teories implicites del pares.
3). Comprendre I'impacte que els problemes en el desenvolupament® de l'infant
tenen en la vida diaria familiar.

4). Explorar I'adaptacié de les families a la nova situacié en termes de sostenibilitat
de la seva vida diaria.

5 Quan parlem de I'impacte dels problemes en el desenvolupament del nen ens referim a allo que en anglés s'anomena “hassle”. La
traduccid literal seria “nivells de pertorbacio”, ara bé, donat que en el nostre entorn no hi ha tradici6 d'aquest terme considerem més
adient fer-hi referéncia com “I'impacte que els problemes en el desenvolupament de I'infant tenen en la vida diaria familiar”



5). Coneixer la percepcio dels pares respecte a les seves actuacions i capacitats com
a tals per afrontar les noves necessitats del seu fill amb problemes en el desenvolu-
pament.

En sintesi, pretenem disposar d’una visi6 global de com s’articulen els elements critics que
poden ajudar-nos a comprendre com les families s’adapten a les noves necessitats que pre-
senta la crianca d'un fill amb problemes en el desenvolupament.

3.2.2 Métode

3.2.2.1 Els participants

La mostra esta formada per 18 families que tenen un fill amb problemes en el desenvolu-
pament (en endavant PD), d'entre tres i cinc anys i que assisteixen a un Centre de Desen-
volupament Infantil i Atencié Precoc (en endavant CDIAP) d'alguna de les quatre provincies
catalanes. Aixi, 6 de les families resideixen a la comarca del Gironés 6 families, 5 a la co-
marca del Baix Camp, 3 a la comarca del Urgell, i 4 a la provincia de Barcelona. D'aquestes
families 10 viuen en la mateixa ciutat on es troba el CDIAP, i la resta viu en d’altres localitats.
Quant a I'estructura familiar, en totes les families els pares biologics viuen plegats amb tots
els seus fills.

Les diferents activitats sempre s’han dut a terme amb el principal mainader de I'infant. Mal-
grat aixd, sempre s'ha convidat a ambdds pares o tutors. En aquest sentit, han participat
un total de 18 mares i 4 pares® (vegeu taula 3.1). Pel que fa als seus fills amb PD, la mitjana
d’'edat és de 44.4 mesos, amb un total de 12 nens i 6 nenes. Tots els infants tenien disca-
pacitat intel-lectual i/o en el desenvolupament (vegeu taula 3.2).

Per tal de valorar el desenvolupament de I'infant, la investigadora juntament amb els pro-
fessionals del CDIAP valoraren la conveniéncia de no passar més proves als infants. Ara bé,
atés que no hi ha una unanimitat entre els CDIAPs sobre quina és la millor mesura per fer
les avaluacions, ens hem trobat que aquestes s’havien fet amb eines diferents (tests, ob-
servacions, entrevistes, etc.) en cada nen/a. Es per aquest motiu que per valorar el desen-
volupament dels infants hem utilitzat dos instruments diferents adrecats, en un cas, als
pares i, en |'altre cas, als professionals de referéncia.

D’aquesta manera hem utilitzat, d'una banda l'inventari de la conducta adaptativa ICAP
(Delfin, 1994) que ens permet coneixer les habilitats adaptatives dels infants en base a 4
arees: habilitats motrius, socials i comunicatives, vida personal i vida en comunitat (vegeu
taula 3.3). Aquest instrument estava dirigit als pares.

D’altra banda, hem tingut en compte la valoracié del professional del CDIAP responsable
de cada cas. Aquesta valoracié es basa en un questionari on es descriuen les cinc dimensions
proposades per la teoria ecocultural en les que es poden concretar els problemes en el des-
envolupament del nen tenint en compte el seu impacte en el dia a dia familiar. Aquestes
dimensions sén: salut, comportament, comunicacio i llenguatge, mobilitat i aspectes emo-
cionals relacionals. En el gliestionari es demana als professionals que valorin si la intensitat

6. A partir d'ara no emprarem el termes genérics pares i nens per referir-nos als pares i mares, i als nens i nenes. Quan es faci referencia
als plurals emprarem “pares i mares” i “infants”. Tot i saber que aquesta opcié pot fer més carregosa la lectura, considerem que evitarem
confusions en la seva comprensio.
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dels problemes en el desenvolupament de cada nen en base a cadascuna de les cinc di-
mensions és inexistent, lleu, moderada o elevada, a I'hora que I'hi atorguen una puntuacié
que va del 0 al 8 (vegeu taula 3.4).

Les puntuacions i observacions obtingudes per aquests dos instruments es recollien en la
fitxa individual de cada infant.

Residincia Situacid laboral M P
Ciutat/poble CDIAP 10 Traball temps complart T 4
Chta‘h'pahlaNDCﬂlAF — 1 1 G = eballaalampﬂ pamlai ...... g ™

| | ey T

5 et = Fw“&“m ...................
Més patits que el fill amb DI 4 25- 30 5
Més grans que el fill amb DI 7 31-35 7 z
L ol R ... anan . | L

40-50 - 1
Siuacié econbmica Nivells d'estudis
PE" arribar a final de mas T Estudis primaris 4 =
PE puntuals 5 Estudis secundaris T 1
Mgresdcuddequel: . 4 Diplomatier: L 3l 1
Baona siluacid econdmica 2 Llicenciatura 2 2

Formacid de 3r cicle 1
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Taula 3,1, Descripcid do s families | dels pares | mares que han participat en F'estudi,

*PE: problames econbdmics, **M: mares, *** P: pares. Per a la valoracid de la situacid econdmica
da cada familia 5’han emprat les respostes que els pares donaven an la pregunta 65, del
glestionari scocultural,
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e e B T e e e
‘Mitjana edats 46, Sindrome de Down 1
1
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Taula 3.2. Descripcio dels infants amb DID.
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Habilitats Motrius 31,3
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Taula 3.3. Descripcio de les edats equivalents
dels infants segons les puntuacions
obtingudes en I'lnventario de Conducta
Adaptativa-ICAP

Salut 2 10 1,3 ] 4,2 - -
Mobiiitat 1 5 277 Y- R T R
Comunicacid i Llenguatge - 3 1.7 -] 4.6 7 74
Comportament 2 1,5 1" 39 5 7.2
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“Taula 3.4. Puntuacions atlorgades pels professionals pel que fa als problemes en el
desenvolupament dels infants de la mostra. Les puntuacions van de 0 a 8. Llew =1,2; Moderat=3.4 i
5; Elevat=6.7 i &

3.2.2.2 Dimensions d’analisi i instruments

A continuacié detallem les diferents dimensions d'analisi estudiades aixi com els instruments
utilitzats per a la recollida de les dades. Les dimensions d'analisi es desprenen dels objectius
esmentats anteriorment i inclouen els processos d'acomodacio, els trets més rellevants del
ninxol ecocultural de la familia, I'impacte dels problemes en el desenvolupament de I'infant
sobre la vida diaria familiar, la sostenibilitat del dia a dia, i la percepci¢ dels pares sobre les
seves actuacions com a tals.

1. Els processos d’acomodacié que duen a terme les families.

Concretament, ens referim a aquelles respostes funcionals o adaptacions a les demandes
de la vida diaria de la familia degudes a les necessitats derivades de la discapacitat que pre-
senta el seu fill (Keogh et al., 1998). En consequiéncia, sera molt important identificar quan
I'acomodacio es deu a les caracteristiques peculiars de la discapacitat del nen i no al fet de
ser un nen petit de tres, quatre o cinc anys.
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Com s’ha exposat en el marc teodric, les acomodacions es duen a terme al llarg de les 10 di-
mensions ecoculturals. L'annex 1 ofereix una descripcié més detallada dels diferents pro-
cessos d'acomodacio que s'inclouen en cada una de les esmentades dimensions.

Per tal d’explorar les acomodacions que les families han dut a terme hem utilitzat I “Entre-
vista Ecocultural de la Familia (EEF)” (Mas, 2005). Aquest és un instrument dissenyat per
congixer, partint de la visié de les propies families, els processos d’acomodacié que duen a
terme a través de tres técniques de recollida de dades: un questionari, una entrevista i la
descripcié de dos dies sencers de la vida de la familia.

L'EEF consta de les seglients parts:

1. Questionari ecocultural de 65 preguntes que recull diferent tipus d'informacié
sobre la familia. Aquest questionari recull informacié demografica de la familia i la
feina dels pares, les rutines de I'infant, els germans, les xarxes de suport socials de
la familia, els serveis del nen i la familia i els recursos economics familiars.

2. L'entrevista propiament dita. Es tracta d'una entrevista semiestructurada amb els
pares o principals mainaders del nen on se’ls proposa que parlin sobre les seves ru-
tines diaries, sobre la seva experiéncia de tenir un fill amb DID i sobre com els pro-
blemes del seu fill afecten al seu dia a dia. L'entrevista té dues parts. En la primera
es demana als pares que expliquin la seva historia. L'entrevistador disposa d'un guié
d’entrevista que ajuda a garantir que la conversa cobreixi les 10 dimensions ecocul-
turals. En la segona part de |'entrevista es demana als pares que descriguin tot el
que fan, des que es lleven fins que se'n van a dormir, durant un dia feiner normal i
un dia de festa.

3. Quadern de puntuacions (QDPE). Aquest és el document que ens permet analitzar
i codificar tota la informacio obtinguda durant I'EEF. L'eix vertebrador sén les 10 di-
mensions ecoculturals, subdividides a la vegada en subdimensions i items. Cada
subdimensié esta organitzada en items. El quadern de puntuacions conté un total
de 66 items, que valoren tant els elements ecoldgics, culturals i els processos d'a-
comodacié en les 10 dimenions com ara la sostenibilitat i I'impacte dels problemes
en el desenvolupament del nen en la vida diaria familiar. Aquest quadern de pun-
tuacions permet registrar dades tant qualitatives com quantitatives.

Les puntuacions de les entrevistes.

Les puntuacions que ofereix I'EEF, I'instrument que tot just descriviem, s'obtenen a partir
de I'analisi de les transcripcions de les entrevistes i es valoren en base als criteris que deter-
mina el QDPE. La fiabilitat d’aquestes puntuacions s'ha establert a partir de la puntuacio a
cegues i independent de dos codificadors entrenats per la investigadora.

Del total de les 18 entrevistes realitzades, se’n va escollir una per ser analitzada i puntuada
pels dos codificadors independents. Dels 66 items que valora el QdPE, en 9 d’ells no hi va
haver acord entre les categories de puntuacié que els codificadors varen puntuar. Els motius
d'aquest desacord es varen deure, en primer lloc, al fet que I’'enunciat de I'item o els criteris
de puntuacié entre dues categories no estaven suficientment descrits i portaven a confusio.



Aixo va succeir en 5 ftems. En segon lloc, el desacord entre els codificadors es va deure al
fet que una de les codificadores no va tenir en compte algun tipus d’informacié. Aixo va
succeir en 4 ftems.

En aquells items en els quals I'enunciat o els criteris de puntuacié no estaven prou clars es
varen tornar a definir tenint en compte els aspectes que havien portat als codificadors a
puntuar de manera diferent I'entrevista. A continuacio, es va demanar als codificadors que
tornessin a puntuar aquests items tenint en compte els nous criteris de puntuacié. En aquesta
segona valoracio els dos codificadors varen atorgar les mateixes categories de puntuacio.

Aixi mateix, la investigadora va analitzar i puntuar una mateixa entrevista dues vegades en
un interval de tres mesos per a garantir la fiabilitat dels criteris de valoracié. En aquest cas,
hi hagué una totalitat d'acords entre les dues valoracions pel que fa a les categories de
puntuacio.

La puntuacié obtinguda a partir de les entrevistes es déna en base a 3 grans categories de
puntuacions: lleu (0, 11i2), moderat (3, 4i5) i elevat (6, 7 i8). Cal dir, pero, que en el pre-
sent estudi s'ha diferenciat entre el 0 i la categoria de puntuacio lleu; ja que el O sovint sig-
nifica que no hi ha hagut cap tipus d’acomodacio.

2. Les caracteristiques del ninxol ecocultural de les families.

Com hem exposat en els capitols conceptuals, els processos d’acomodacié no es donen en
el buit social, sin6 que prenen forma a partir d'una determinada ecologia familiar i comu-
nitaria, i en base a uns valors i creences culturals i personals. Es a dir, prenen forma a partir
d’'un determinat ninxol ecocultural. De la mateixa manera que els processos d'acomodacio,
els trets del ninxol ecocultural es concreten al llarg de les 10 dimensions ecoculturals.
Aquests trets ens informen del com i el perqué dels processos d’acomodacié.

Per tal d'accedir a aquest coneixement emprarem, d'una banda, I'EEF i, de I'altra, ens ba-
sarem en el “Cuestionario de ideas sobre el desarrollo y la educacion de los hijos” de Triana
(1986). L'objectiu d’aquest questionari és conéixer quines son les teories implicites dels
pares tenen sobre el desenvolupament i la crianca del seu fill. Es tracta d'un questionari
format per 21 afirmacions que tenen a veure amb el desenvolupament i la crianca dels
nens. Els pares han d’indicar en una escala de Likert de 0 a 8 fins a quin punt cada afirmacio
esta d'acord amb les seves creences o experiéncies personals. Les teories que es proposen
en el questionari son la teoria nurturista (recollida en 8 items, amb un alpha=.87), la inna-
tista (recollida en 5 ftems, amb un alpha=.85), I'ambientalista (recollida en 6 items, amb
una alpha=.86) i la constructivista (recollida en 4 ftems amb una alpha=.83).

Cal tenir en compte que el nostre interés per les teories implicites dels pares rau en la nostra
voluntat de relacionar-les amb els processos d’acomodacié implementats en el s de la fa-
milia. Aixi doncs, emprarem la informacié no numerica d’aquest qestionari per treballar-
la durant I'entrevista.
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3. L'impacte que els PD de I'infant tenen en |'organitzacié de la vida diaria familiar.
Ens referim a I'impacte que els problemes de comunicacio, de comportament, de mobilitat,
de relacio o emocionals i els problemes medics poden tenir en el dia a dia de la familia,
més que no pas a la severitat de la discapacitat que presenta el nen. Aquesta informacié es
recollira a partir de I'EEF.

4. La sostenibilitat de la vida diaria familiar.

Des de la teoria ecocultural s'entén que la sostenibilitat esdevé un dels indicadors més im-
portants a I'hora de valorar I'adaptacio familiar. Aquesta descriu la qualitat de rutines fa-
miliars en termes d'ajustament ecologic entre els recursos de que disposa una familia i el
seu entorn i els que sén necessaris per a realitzar una determinada activitat; del significat
que la familia atorga a aquesta activitat (fins a quin punt encaixa dintre del seu projecte fa-
miliar); la necessitat de cobrir i satisfer les necessitats de tots els seus membre i trobar aixi
una congruéncia i un equilibri, i, per ultim, en termes del grau d'estabilitat i predictibilitat
en el temps de la rutina familiar.

Amb tot, donat que el grup d’investigacié de Gallimore i Weisner, en els seus primers estudis
(Gallimore, Weisner, Kaufman i Bernheimer, 1989; Gallomore, Weisner, Bernheimer i Gu-
thier, i Nihira, 1993; Gallimore, Coots, Weisner, Guthier, 1996) analitzen aquest concepte
a través de tres elements (significacio, congruencia i ajustament ecologic), en aquest estudi
hem considerat convenient centrar-nos en aquests tres aspectes. D'aquesta manera, els re-
sultats obtinguts ens permetran realitzar una analisi comparativa d’ambdues realitats.

Pel que fa a I'instrument de recollida de dades, mesurarem la sostenibilitat de les rutines
familiars a través de I'EEF.

5. La percepcio dels pares sobre les propies actuacions com a tals.
Aquesta dimensio fa referéncia a la percepcié dels pares sobre el seu rol com a tals, sobre
la dificultat que troben a I’'hora de criar el seu fill, aixi com al seu locus de control.

La informacio relativa a aquesta dimensioé s'ha recollit durant I'entrevista ecocultural man-
tinguda amb els pares. Per preparar aquesta part de |'entrevista, ens hem basat en el
“Cuestionario sobre la agencia personal de los padres” de Maiquez, Capote, Rodrigo i Mar-
tin (1999). Aquest questionari esta format per 19 preguntes sobre el que implica per a ells
la tasca de ser pares. Els pares han d'assenyalar en una escala de Likert de 0 a 6 fins a quin
punt estan d'acord amb el plantejament de la pregunta. Aquest instrument valora I'auto-
eficacia (recollida en quatre ftems amb una alpha=.80); el control intern (recollida en cinc
ftems amb una alpha=.82); I'acord amb la parella (recollida en dos items amb una alpha
=.75) i la dificultat en el rol parental (recollida en cinc items amb una alpha =.84).



3.2.2.3 Procediment
A continuacio es descriu el procediment seguit per dur a terme aquesta recerca.

1. Presentacié de I'estudi als centres d’atenci6 precog.

En primer lloc, es va presentar |'estudi a 7 CDIAPs de les quatre provincies de Catalunya. El
criteri per seleccionar els CDIAPs de fora de la comarca de Barcelona va ser que el centre
atengués tant a families de la mateixa localitat en la que el centre estava ubicat com a fa-
milies residents en d'altres localitats properes. En el cas del Barcelonés, donat que no es
podia donar aquesta situacio, s'escolliren aquells centres que ja havien participat en |'adap-
tacio transcultural de I'EEF i/o amb qui compartiem d’altres projectes.

La col-laboracié dels CDIAPS va ser clau per al reclutament de families que tinguessin un
fill d’entre tres i cinc anys amb PD, i que assistis al centre. Concretament el professional del
centre explicava la recerca de forma molt sintética a les families i, si la familia s"hi mostrava
interessada, els proposava que mantinguessin una entrevista amb la investigadora per tenir-
ne més coneixement i decidir si hi volien participar.

Aixi mateix, un cop una familia havia decidit participar en I'estudi també es demanava al
professional de referéncia d'aquella familia que emplenés el quiestionari sobre els problemes
en el desenvolupament de I'infant en questié.

2. Primera trobada amb les families.

El primer contacte amb les families es va realitzar majoritariament via telefonica, a partir
de la qual es concretava la primera trobada. El dia, I'hora i el lloc de la trobada era el que
més s'ajustava a les possibilitats de les families.

Aquesta trobada tenia dues parts: en una primera part s'explicava detalladament quins
eren els objectius de la recerca, en que consistiria, i quins eren els seus drets en cas que de-
cidissin participar. Si la familia hi estava d'acord, se’ls demanava que signessin el consenti-
ment informat i s'iniciava el procés.

Durant la segona part de la trobada s'explicaven i es lliuraven els diferents questionaris.
Agquests eren: el qlestionari ecocultural (Mas, 2005), el glestionari de les idees sobre el
desenvolupament i I'educacié dels seus fills (Triana, 1986) i el questionari sobre I'agéncia
personal dels pares (Méaiquez et al., 1999)

Normalment els pares disposaven d’una setmana per respondre el qlestionari i s'acordava
un dia perque la investigadora I'anés a recollir personalment. D'aquesta manera, el dia de
la devolucié es responien les preguntes que poguessin haver sorgit durant I'autoaplicacio i
es concretava la propera entrevista amb la familia.

55




56

3i 4. Retorn i valoracié dels questionaris i preparacié de I'entrevista.

Un cop les families retornaven els questionaris degudament emplenats, procediem a analit-
zar-los i a preparar I'entrevista. D'aquesta manera, |'entrevista també contemplava informacié
sobre les teories implicites dels pares i la seva agencia personal, amb I'objectiu de coneixer
el paper d’'aquests dos elements en la construccié i acomodacié de la vida diaria familiar.

5. Realitzacio de I'entrevista amb els pares.

L'entrevista amb els pares tenia lloc en el moment i la localitzacié que els pares consideressin
més oportl. Quatre de les entrevistes varen realitzar-se a casa de les families i la resta en
els respectius CDIAPs. En nou ocasions I'entrevista es va realitzar en una mateixa sessié i la
resta d'entrevistes va tenir lloc en com a minim 2 sessions. Totes les entrevistes varen tenir
una duracié d'entre una hora i mitja i dues hores.

Les entrevistes es varen enregistrar i transcriure amb el consentiment dels pares. D'acord
amb Lincoln i Guba,(1985), es va enviar una copia de la transcripcié de I'entrevista als pares
perqué poguessin verificar que la informacio transcrita era la correcta. Aquest és un métode
anomenat host certification o member checks que serveix per testar la fiabilitat de les dades
gue provenen de les entrevistes.

6. Analisi de la informacié obtinguda a partir de I’ EEF i dels altres questionaris
Un cop finalitzada I'aplicacié de I'EEF varem procedir a I'analisi de la informacié obtinguda
durant el procés. L'analisi i la valoracio de la informacié s'ha dut a terme a diferents nivells.

6.1 Analisi qualitatiu de les transcripcions

En primer lloc, varem analitzar totes les transcripcions amb el programa EthnoNotes.
Aquesta analisi ens ha permeés coneixer, a més de les categories ja definides per la
teoria ecocultural i les creences dels pares sobre el desenvolupament dels seus fills,
elements nous que intervenen en el procés d'adaptacioé familiar i que no es con-
templaven des d'aquests enfocaments teorics. Per aquesta analisi ens hem basat,
en part, en les categories operativitzades en el quadern de puntuacions de I'EEF, i
en les teories implicites proposades per Triana (1986).

Un cop analitzades totes les transcripcions, hem identificat i valorat aquelles cate-
gories no contemplades des de la teoria ecocultural i que ens informen sobre com
les families s'adapten a la nova situacié. S'han trobat dos tipus de categories: unes
ens permeten coneéixer amb més detall cada una de les acomodacions o dels ele-
ments del ninxol ecocultural, i daltres ens han permeés identificar altres elements
importants a I’hora d’entendre els processos d’acomodacio.

6.2 Analisi quantitativa de I'EEF

Un cop realitzada I'analisi qualitativa de cada transcripcié hem puntuat I'entrevista
en funcié del QdPE. També hem analitzat la informacié procedent del questionari
ecocultural, el de les teories implicites i el de la agencia de los padres, obtenint aixi
una visié més quantitativa de totes i cadascuna de les families.



7. Descripcio dels casos

Gracies a I'analisi qualitativa i quantitativa realitzada per cada familia hem procedit a des-
criure-les exhaustivament. Aquesta descripcié ens ha ofert una visié amplia i holistica de
cadascuna de les families que ens ha permés comprendre els motius que havien portat a
aquells pares a realitzar determinades acomodacions i/o identificar elements que contribuien
a I'explicacié d'aquests canvis.

8. Estudi dels 18 casos

Amb totes les dades analitzades, tant a nivell qualitatiu com quantitatiu, hem prosseguit
amb un estudi comparatiu de totes elles per tal d‘identificar quins son els elements critics
gue millor ens ajuden a entendre com les families s'adapten a les noves necessitats que
presenta la crianca d'un fill amb PD.

En primer terme hem partit dels resultats quantitatius per identificar aquells elements, ja
siguin acomodacions o elements del ninxol ecocultural, que es donen en la majoria de fa-
milies i que apareixen com a claus per entendre un procés d'adaptacio familiar dintre de la
comunitat autonoma de Catalunya. Aquests resultats s’han donat d’acord a les tres cate-
gories de puntuacié —lleu, moderada i elevada-, o d'acord amb les escales de likert que
s'han utilitzat en els tres qestionaris.

Un cop realitzada aquesta primera fase, gracies a |'analisi qualitativa de les entrevistes s'han
pogut descriure tots aquells elements que permeten aprofundir en el perqué de la infor-
macié que s'ha donat a nivell quantitatiu. Per Ultim, s’han descrit aquells elements que no
es recollien inicialment en el quadern de puntuacions de la teoria ecocultural perd que
també informen i expliquen el procés d’'adaptacié d'aquestes families.

3.3 L'Etica de la recerca

Segons Byrne (2001), en qualsevol recerca amb persones els participants o subjectes ne-
cessiten ser informats, abans de comencar I'estudi, sobre quina és la proposta o I'objectiu
de I'estudi i sobre els procediments que se seguiran, aixi com sobre els riscos i els beneficis
previstos. Com ja hem dit, durant la primera entrevista s'informa a les families sobre tots
aquests aspectes i es firma amb cada una d’elles un “consentiment informat”. Les families
acceptaren participar de forma voluntaria en la recerca i sabien que podien abandonar-la
de manera lliure en el moment que consideressin necessari.
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4. RESULTATS

A continuacié presentem els resultats obtinguts en I'estudi. Per tal de poder respondre als
objectius plantejats, hem organitzat aquest apartat en tres grans blocs.

En primer lloc, es presenten els resultats que fan referencia als processos d’acomodacio, a
les caracteristiques del ninxol ecocultural — tant ecologiques com culturals- i a I'impacte
gue els PD del nen tenen en I'organitzacié i el desenvolupament del dia a dia familiar.
Aquests resultats s'organitzen en base a les 10 dimensions ecoculturals seguint la descripcié
de les dimensions ecoculturals presentades en el capitol 2 (apartat 2.5) i que es troben a
I'annex 1. En segon lloc, es descriuen els resultats obtinguts en relacié a la sostenibilitat de
les families, i, finalment, incloem els resultats vinculats a la percepcié que els pares tenen
de la seva propia capacitat com a pares, aixi com els problemes amb que es troben a I'hora
de criar un fill amb discapacitat.

Aixi, en el primer i el segon apartats donem resposta als quatre primers objectius: (1) co-
neixer quins son els processos d’acomodacié que duen a terme les families amb un fill amb
problemes en el desenvolupament, (2) analitzar els trets més caracteristics dels seus ninxols
ecoculturals, (3) comprendre I'impacte que els problemes en el desenvolupament” de I'in-
fant en la vida diaria familiar, i (4) explorar I'adaptacié de les families a la nova situacié en
termes de sostenibilitat de la seva vida diaria. L'Gltim apartat se centre en el cinqué objectiu:
Coneixer la percepcio dels pares respecte a les seves actuacions i capacitats com a tals per
afrontar les noves necessitats del seu fill amb DI.

Abans de comencar, volem assenyalar que en cadascun dels apartats es presentaran dades
quantitatives i qualitatives, obtingudes a partir dels dos tipus d’analisi diferents realitzades:
analisi de contingut i les puntuacions procedents dels questionaris i I'entrevista.

Pel que fa als resultats quantitatius, donat que el nostre objectiu final és identificar i des-
criure els elements més critics per entendre les adaptacions de les families catalanes en
base a aquest model, hem considerat que els resultats faran referéncia al numero de families
i gue quan N (numero de families) sigui igual o major que 12 podem dir que “la majoria
de les families és troben en aquesta situacio” i per aquest motiu es configura com un ele-
ment critic per entendre els processos d’acomodacié de les families catalanes.

Els resultats obtinguts a partir de les puntuacions de les entrevistes es presenten en base a
les tres categories de puntuacio que es descriuen en el Quadern de Puntuacions Ecocultural:
lleus (quan les puntuacions sén 1 i 2), moderat (quan les puntuacions sén 3,4 i 5), i elevat
(quan les puntuacions sén 6,7 i 8). A més, també trobem el 0 que fa referéncia a cap tipus
d’acomodacioé o a una caracteristica del ninxol ecocultural inexistent.

7 Quan parlem de I'impacte dels problemes en el desenvolupament del nen ens referim a allo que en anglés s'anomena “hassle”. La
traduccio literal seria “nivells de pertorbacio”, ara bé, donat que en el nostre entorn no hi ha tradicié d'aquest terme considerem més
adient fer-hi referencia com “I'impacte que els problemes en el desenvolupament de I'infant tenen en la vida diaria familiar”.
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També es déna la mitjana de les puntuacions atorgades a cada una de les categories. Som
conscients que donada la N de I'estudi, aquesta no té un valor estadistic per si mateixa
prou fiable. Ara bé la funcié que li donem aqui no és altra que mostrar-nos si les puntua-
cions obtingudes en cada una de les categories se situen més dintre de la propia categoria
numerica o s'acosten més a la categoria anterior o posterior.

Les puntuacions s'han recollit i valorat a partir de les respostes dels primers mainaders del
fill amb PD. En totes les families aquesta figura estava representada per les mares. Sols en
una familia el rol de primer mainader podia ser considerat més compartit pels dos proge-
nitors; malgrat que la mare assumia més responsabilitats; en aquest cas I'entrevista fou re-
alitzada i puntuada sempre que fos possible tenint en compte els dos progenitors.

4.1 Els processos d’acomodacio i els elements ecologics i

culturals en relacié a les 10 dimensions ecoculturals

A continuacié es presenten els resultats obtinguts en cadascuna de les 10 dimensions eco-
culturals. i en relaci¢ als processos d’acomodacié i als elements ecologics i culturals del nin-
xol ecocultural, ja siguin de la propia familia o de la comunitat on viuen.

4.1.1 Dimensio 1. Subsisténcia base

Recordem que en aquesta dimensioé es trobem aquells aspectes que tenen a veure amb la
situacio actual de la familia, la capacitat de gestié dels recursos de la propia familia (els in-
gressos dels pares, el grau d'ajuts de qué disposen ja siguin per part de les administracions
o d'altres parents, amics o entitats, etc), el treball dels pares (si és un recurs economic i per-
sonal per a ells, I'impacte que la discapacitat del fill té en el treball, etc.), la cobertura eco-
nomica dels serveis que empra el seu fill utilitza, etc.

Pel que fa als elements ecologics, la taula 4.1 mostra que la capacitat de gestio de les
families es distribueix al llarg de tots els rangs, malgrat que es troben més families en les
categories moderades (N=9) i elevades (N=6). La situacié economica expressada pels pares
és que 7 d'ells poden tenir alguns problemes economics per arribar alguns cops a final de
mes, 5 tenen problemes puntuals davant de despeses inesperades, 4 consideren que els
seus ingressos son adequats per les seves necessitats i 2 gaudeixen d'una bona situacié
economica. Totes les families excepte una tenen casa propia.

Pel que fa al nimero de fonts d'ingressos de que disposen les families, totes les families
excepte una viuen gracies a, com a minim, dues fonts d'ingressos diferents. Les fonts d'in-
gressos més frequients son el treball dels pares (n=18), I'ajut de les administracions per la
cura de fill amb PD (n=10), i el treball de les mares (n=9).

La majoria de les families (N=17) es poden permetre els suports que el seu fill necessita de-
guts a la discapacitat. També trobem que I'administracié publica cobreix un percentatge
elevat de les necessitats de suport dels fills de 14 families. Mentre que per a tres families el
grau de cobertura de les administracions és moderat i per a una lleu.



LLEU “MODERAT ELEVAT
“H.FAM  millana M. FAM mijana M. FAM miljana

“Propis de la familia
Capacital de gestid de la familia 3 17 g ™ & 7
La familia es pol permetre els suports ) ) 1 8 17 18
_que vol pel seu fill
_Propis de la comunitat
Grau de cobertura de I'Adm. pdblica 4 ) 5 ar 14 71

pel gue fa als suports del nen
Taula 4.1, Descripcid dels recursos propis tant de la familia com de la comunital en funcid de les
puniuacions oblingudes a partir de lentrevista ecocultural familiar, Lieu= 0,1,2; Moderat= 3.4 i 5; Eleval=
6.7 i 8.; No Aplicable=9

Pel que fa al treball dels pares trobem que tots els pares (N=18) treballen a temps complert,
mentre que la situacié laboral de les mares es distribueix entre les dues opcions no treballar
(N=9) i treballar temps complert (N=7). El treball a temps parcial no és la practica més ha-
bitual entre els membres de la mostra.

Pel que fa a les creences dels pares sobre el seu treball actual, trobem que per a la majoria
dels pares (N=15) la seva feina és un recurs®. En canvi, pel que fa les mares només ho és per
6. Hem de dir que de les 4 que consideraven que el seu treball no era un recurs dues varen
deixar la feina en el temps transcorregut entre la devolucié del qUestionari i I'entrevista.

Si ens centrem en I'opini6 dels pares sobre el fet de treballar fora de casa, trobem que totes
les opinions de les mares tenen a veure amb tenir cura del seu fill (conciliacié vida laboral-
familiar) i 5 fan referéncia a la satisfaccio personal i I'autonomia/llibertat personal. Els motius
expressats pels pares fan referéncia a aspectes econodmics, i a la satisfaccié i realitzacio per-
sonal, i 4 pares fan referéncia, entre altres coses, al fet de tenir temps amb la familia.

Les acomodacions realitzades

Pel que fa a I'efecte que la discapacitat del nen ha tingut sobre el treball dels seus pares
(vegeu la taula 4.2), trobem que per a la majoria dels pares (N=16) aquest ha estat nul o
lleu. Mentre que per a les mares I'impacte esta més repartit entre nul o lleu en 7 mares,
moderat en 3 i elevat en 8.

“ZERD LLEU MODERAT ELEVAT
N.FAM NFAM Miljlana N, FAM  Milan M. FAM Mijana
a

Efecte de la discapacitat en el treball
dels
Efecte an el treball del pare

11 s 1.3 - - 4 [

Efecte en el traball de la mare 5 5 15 3 37 a &7

Taula 4.2. Impacte de la discapacitat del nen en el treball dels pares.,

8 Es considera que una feina és un recurs quan els pares i mares la valoren positivament i consideren que és una font de suport per a
ells, ja sigui per les retribucions economiques que els aporta, pels seus horaris, per les xarxes socials que hi han trobat o perqueé contribueix
a la seva satisfaccio personal-laboral.
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Si ens fixem en les 9 mares que actualment no treballen trobem que en 5 d‘elles el motiu
de no treballar s'explica en el nimero o en la intensitat de serveis que el fill necessita a
causa dels seus problemes en el desenvolupament, aixi com, per la manca de flexibilitat i
comprensio de les feines davant d'aquestes situacions.

Els impactes més elevats comporten deixar de treballar, treballar mitja jornada, canvis im-
portants de jornades laborals i no poder deixar de treballar.

Si ens fixem en el discurs de les mares, quan parlen sobre el seu treball i els motius que les
han portat a la situaci¢ actual trobem que sis d'elles fan referéncia a les seves creences
sobre I'educacio i el desenvolupament del seu fill. En el fragment seglent d’entrevista, una
mare exposa els seus motius per haver deixat de treballar:

E: ... he visto que, bueno, que no trabajas, pero que antes trabajabas...

M: si, antes de tenir a los nifos. Yo, pero es que yo siempre habia dicho
que yo tendria dos o tres sequidos, estaria por ellos, y cuando ya viera que
estan formados, que yo creo qeu estan formados a los cinco, seis anitos,
entonces yo empezaria a trabajar.

Fragment de la Transcripcio Entrevista FAM 11

Pel que fa a les noves categories, 7 mares han manifestat la necessitat de tornar a treballar
o0 expressat els efectes positius que treballar els comporta ja que els permet estar “en con-
tacte amb el mon real”, “canviar de xip”, tenir altres preocupacions diferents a les derivades
de la discapacitat del seu fill.

M: i era... esgotador, era brutal i necessitava... Ara estic treballant 4 hores
40 .... I necessitava aquest espai de temps per evadir-me, per tenir una altra
cosa al cap

Fragment de la Transcripcio Entrevista FAM 06

En el transcurs de les entrevistes, algunes families manifesten la importancia que té el fet
de gaudir d’una bona situacié econdmica donat que els permeti accedir a determinats ser-
veis per al seu fill que d'altra manera no es trobarien al seu abast, ja siguin serveis de trac-
tament com serveis medics o de suport (com ara els cangurs). En aquest sentit, les families
reivindiguen la necessitat de major cobertura publica en aquests casos. Aquestes families
fonamentaven la seva reivindicacio en el fet que aquesta és una etapa important pel crei-
xement i el desenvolupament dels seus fills i tot allo que no pogués dur-se a terme en
aquestes etapes més primerenques eren oportunitats perdudes. El discurs dels seglents
pares ho il-lustra.



P: Umm, comentari no sé, perqué no esta subvencionat, per exemple, una
cosa aixi* no sé? Perqué nosaltres és perquée ens ho podem permetre, pero
siné ens ho poguéssim permetre??... (...) Es que a demés, el suport aquest
sobretot els primers anys, quan el nen és petit és quan més profit se li
treu...Clar, saps, no és allo que dius “bueno, no ho podem fer ara pero pot-
ser o farem o ho podrem fer més endavant”, és que si no ho fem ara més
endavant igual no ho podrem fer o no podra, no ho podrem aprofitar... E:
No podra... P: ...absorbir tot el coneixement (...) P: Allavorens és una cosa i
i naltres hem tingut la sort de podeu, pero el qui no ho pot, no s’ho pot
permetre és una llastima perque aquella persona, aquella criatura i marques
la vida ...

Fragment de la Transcripcio de I'entrevista de la FAM 17

Ara bé al llarg de les entrevistes també s’han identificat elements importants que ens ajuden
a entendre que, en moltes ocasions, la vessant econdmica de la dimensié 1. Subsisténcia
base és important perd no definitiva a I’'hora de configurar les rutines familiars. De fet, alld
que determina el dia a dia de les families té més a veure amb els valors dels pares de destinar
més temps a la cura del nen i la seva familia.

M: I ella (la cangur) estava de 6 a 9 que el portava al col-legi i de 5 a 8 que
Jo arribava a casa. No era plan de vida. Ell necessitava més atencio nostra
perque és un nen que té una dificultat que se li té que tractar. | varem decidir,
“no, millor plegar, jo estic per ell, estic pel petit i pel gran i mira reduim gas-
tos i ale, i anar fent”, no podem fer més...

Fragment de Transcripcié de I'entrevista de la FAM 13

4.1.2 Dimensié 2- Els serveis

Agquesta dimensié fa referéncia als serveis als que el nen accedeix. Hem diferenciat entre
els serveis medics, els de tractaments (CDIAPs, CREDA, etc.), i els educatius ja siguin publics
o privats.

Com ja hem comentat, aquesta dimensio es troba necessariament lligada amb la primera
(Subsisténcia base) donat que determina la naturalesa publica o privada de la cobertura
dels serveis als que el nen accedeix. Al mateix temps, la dimensié 2: Serveis també esta re-
lacionada amb la dimensié 3. Llar que, com veurem, té a veure amb les tasques de casa i
de cura del nen i dels seus germans.

Pel que fa als elements ecologics, i en relacio als serveis gratuits trobem que tots els nens
assisteixen a un CDIAP, un nen rep els serveis del CREDA, dos reben els serveis del centre
“Joan Amades” especialitzat en discapacitats visuals, i un nen assisteix també al CSMIJ.

Entre els serveis de caracter privat que reben els nens trobem la fisioterapia, |'estimulacié glo-
bal, I'atencio integral per a persones dintre del TEA i una de les families assisteix a un terapeuta
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que treballa la relacio mare-fill. Tots els nens estaven escolaritzats en centres ordinaris. Tant
sols en un cas estava previst fer el canvi a escola d'EE en un periode de temps breu.

Pel que fa al grau de satisfaccio dels pares, en relacio als diferents professionals que treballen
amb el seu fill trobem que la majoria dels pares estan satisfets amb els professionals dels
CDIAPS (N=15) i amb els mestres dels seus fills (N=12).

Hi ha 6 families que no han pogut valorar el seu grau de satisfaccio amb els professionals
del sistema educatiu donat que no el coneixien, malgrat saber que un professional treballava
amb el seu fill.

Els motius que duen a les families a valorar amb un “poc satisfet” al sistema medic tenen
a veure amb les dificultats ocasionades per I'obligatorietat del transport (donat que s'han
de traslladar a hospitals de referéncia d'altres provincies per fer determinades proves o
visitar alguns especialistes), la poca o manca de coordinacié logistica entre les diferents uni-
tats d’un mateix hospital a I'hora de concertar visites, programar proves, etc.

Pel que fa als professionals de I'ambit meédic, els pares els consideren bons metges perd no
es mostren tant satisfets amb aspectes que tenen a veure amb la informacié: la quantitat
d’informacié que proporcionen, la manera en que donen aquesta informacié fent referéncia
tant al llenguatge que empren com a les habilitats o actituds que acompanyen determina-
des noticies.

Siens centrem en les acomodacions que les families han realitzat en aquesta dimensié tro-
bem cinc grans categories que es descriuen en la Taula 4.3. Pel que fa a I'accés i I'Us del
serveis per al nen trobem que per a 9 families aquest accés no va ser dificil i emprar-los es-
devé una tasca de relativa complexitat per les families.

Pel que fa al contacte amb els professionals de I'ambit meédic per a la majoria de families (N=14)
es distribueixen entre les categories lleu i moderada. Malgrat que en les valoracions inicials dels
professionals no hi hagués cap nen amb una problematica greu de salut, si que trobem 4 fa-
milies per les quals el contacte amb professionals d’aquest ambit és altament frequent.

TZERD LLEU WMODERAT ELEVAT
_ W_FAM WFAM Wiljea WFAM  miljna  NFAM  miljana
_Acomodacions realitzades

Accks i (5 dels serveis del nen = ] 14 g 41 B .
Contacte amb professionals ambit médic Z 5 1.4 7 4 4 6.3
Actuacions pares 1r diagndstic - ] 1,7 7 a5 2 5.5
Actuacions actuals pares diagndstic 3 13 16 2 45 -

Compromis amb I'escola N=12 - 3 1,3 8 41 7 [T

Taula 4.3. Conjunt d'acomodacions que ols panes realitzen en la dimensid di Sorveis

Pel que fa a les escoles trobem que aquestes son un dels elements ecoldgics més importants
de que disposen les families. Sobretot perqué les families consideren que aquest és el mitja
natural d'integracié - inclusié del seu fill dintre d'una dinamica “ordinaria”, a més d'esde-
venir un suport per al desenvolupament social i cognitiu del nen. En aquest sentit, pera 16



families I'escola és actualment un recurs important i per 2 d’elles és una limitacié greu,
donat que les families consideren que no estan afavorint ni la integracié del seu fill ni el
seu desenvolupament. Tot i aixo, 4 de les 16 families que actualment estan satisfetes amb
I'escola del seu fill comenten que, amb anterioritat, han tingut experiéncies negatives amb
d’altres escoles i/o amb els mestres dels seus fills.

Pel que fa al compromis que els pares assumeixen amb les escoles dels seus fills, aquest és
elevat en 7 families (per exemple. formar part de I’AMPA per poder organitzar activitats,
treball conjunt amb la mestra, etc.), i en altres 8 families aquest comprimis és moderat.

Al llarg de les entrevistes, s'han identificat elements importants a I'hora d’entendre la im-
portancia que els pares atorguen a les escoles i els motius que els porten a escollir una de-
terminada escola pel seu fill ila importancia de les escoles.

El valor afegit de les escoles per als pares té a veure, com ja s’ha comentat, amb la seva
funcio socialitzadora i amb |'oportunitat d’incloure el nen en la dinamica natural de qual-
sevol nen de la seva edat. Té a veure amb la concepcié dels pares sobre la integracié del
seu fill en els entorns ordinaris de vida (aspecte que es contempla en la Dimensié 6). El se-
glent fragment d’entrevista n'és un bon exemple.

M. i clar, seria sempre...els amics sempre serien els d’aqui Reus i a la Selva
no coneixeria a ningu i clar, amb el problema que té ell, que hi ha nens que
el miren un poc un poc estrany, no? “i que li passa a aquest nen?”, pues,
mmm jo penso que necessita més incorporar-se a un estat normal .... a un
colelegi normal... (...) M: i els nens que el vegin normals, encara que tingui
aquest problema i tal... M: que el vegin normal , que... que mirin al Joan i
diguin “mira el Joan” i anar pel poble i saludar el Joan. Que és lo que fan!
M. sind dirien “aquest nen d’on surt?”

Fragment de la Transcripcio de I'entrevista de la FAM 4

Els motius que porten als pares a escollir una determinada escola també poden tenir a
veure, en certa mesura, amb la proximitat de |'escola (organitzacié de tasques) perd sobretot
amb les creences de les families en que aquella és una bona escola per al seu fill. Alguns
consideren que és bona perque sabra atendre les necessitats derivades de la seva discapa-
citat i d'altres per altres motius com ara la seva socialitzaci6 —com es veia a I'exemple an-
terior. Siguin quines siguin aquestes raons, totes estan relacionades amb alld que les families
consideren important (les seves creences).

M.... t'agafa una mica lluny pero clar has de pensar que sén unes professores
que tenen una formacio, que els han fet cursos, i tenen una formacio, tenen
experiéncia, també a I'escola els han posat dos professors, dos MAIL que
s6n mestres d’audicid i llenquatge a part de les tres logopedes que hi van a
fer classe als nens sords i clar, i també aquest any només hi sera ella ...

Fragment de la transcripcio de I'entrevista de la FAM 08
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4.1.3 Dimensi6 3- Llar

Aquesta dimensié se centra en aspectes que tenen a veure tant amb el barri o poble on
viu la familia com amb la seva propia llar. Pel que fa als elements ecologics de la comunitat
trobem que de totes les families que fan un Us lleu dels espais i serveis del barri, només
una declara no emprar aquests serveis ja que no estan preparats per les necessitats espe-
cifiques del seu fill amb PD. La resta no ho fa perqué no és una de les rutines de la familia.

Entre les families que fan un Us elevat dels serveis del barri, trobem una familia que consi-
dera que alguns serveis no estan preparats per les necessitats del seu fill.

Entre els espais/serveis que les families empren troben els parcs, les ludoteques, les piscines
municipals i les activitats per a infants que es fan en el centre civic del poble o barri.

Pel que fa als canvis que les families han dut a terme per tal d'adaptar la llar a les necessitats
del seu fill trobem una acomodacio elevada, una moderada i la resta son lleus o no existents.
L'acomodaci6 elevada es concreta en un canvi de domicili motivat integrament per greus
problemes de mobilitat del fill. Aquest canvi fa que I'acomodacié repercuteixi en la situacié
economica familiar.

El canvi moderat es relaciona amb aquells canvis fisics en el mateix habitatge familiar que
venen motivats per problemes de motricitat greus del fill. A més, aquesta familia canvia el
seu lloc de residéncia, canvi que, si bé és motivat pel desig de la familia, també té en compte
les necessitats del nen.

Finalment, les acomodacions lleus es concreten en canvis de mobiliaris aixi com en la incor-
poraci6 d'elements orientats a promoure el desenvolupament i/o la seguretat del nen a casa.

4.1.4 Dimensio6 4 - Les tasques domeéstiques i de cura dels fills

Aquesta dimensié contempla tres grans elements que tenen a veure amb les tasques diaries
de la familia. El primer fa referéncia a la cura del nen, la cura dels germans i les tasques de
la casa. El segon element esta relacionat amb la disponibilitat dels pares i les mares per de-
dicar-se a les tasques domestiques. I, el tercer element té a veure amb el suport que les fa-
milies reben tant pel que fa a la realitzacio de les tasques de la casa com per la cura de
I'infant.

4.1.4.1 Les tasques diaries de la familia

En relacié a aquesta subdimensié del model ecocultural, presentarem els resultats obtinguts
en tres subapartats vinculats a les tasques relacionades amb la cura del nen amb PD, amb
els germans, i amb les tasques de casa i I'organitzacio dels fills.

** | es tasques relacionades amb la cura del nen amb PD

Pel que fa als elements ecologics trobem que, com ja es posava de manifest en relacié a la
dimensié 2. Serveix, tots els infants assisteixen a una escola o llar d’infants i al CDIAP —
minim un cop per setmana, i cinc d’ells reben altres serveis.



Si ens centrem en el temps que les families destinen diariament als desplacaments®, tenint
en compte el temps que destinen a anar als CDIAP, trobem que la majoria se situa en la
franja que va dels 30 minuts a una hora. En canvi, si només tenim en compte els desplaca-
ments als centres educatius el temps destinat als desplacaments es distribueix entre diferents
franges horaries. A més, per a totes les families assistir al CDIAP suposa un temps afegit
gue comporta el situar-se com a minim en una franja de temps superior a la que tenen
guan no han d'assistir a cap servei per al seu fill.

Si ens centrem en el grau de dificultat que comporta tenir cura del nen, tenint en compte
aspectes relacionats directament amb la discapacitat com el temperament, grau d‘autono-
mia del nen, etc. trobem que en 10 dels infants aquesta dificultat és moderada i en 8 és
elevada. Cap infant s'ha situat en la categoria lleu (vegeu taula 4.4).

TZERD LLEU MODERAT ELEVAT
TNFAM NFAM  mifan  NFAM WFAM  NFAM  mijana
a
Com és de dificll lenir cura del nen? - " 5 T B 58

Taula 4.4. descripcid de la dificultal de lenir cura del nen amb PD

De la mateixa manera, si ens centrem en la incidencia dels problemes en el desenvolu-
pament del nen en el dia a dia familiar (vegeu taula 4.5) i, ens fixem en quina és la ca-
tegoria (comportament, problemes medics, hab. comunicatives, problemes fisics, i
problemes emocionals-relacionals) on hi ha més nens que puntuen entre moderat—ele-
vat, trobem, en primer lloc, els problemes de comportament (N=16), després els de co-
municacié (N=14) i en tercer lloc els emocionals-relacionals (N=11). Tots els infants
puntuen com a minim en tres de cinc categories valorades i 9 infants puntuen en totes
aquestes cinc categories.

TZERD LLEU MODERAT ELEVAT
_Impacte dels PD
Comportament 1 1 2 11 42 5 6.4
Problemes médics [i] 5 18 4 X ] 3 6.3
Habilitals comunicatives | 1 3 1.3 L] 43 | 3 | b
Problemes fisics 8 4 13 2 w4 7
Problemes emocionals - relacionals 1 5] 1.5 8 4.3 3 6.7

“Taula 4.5, Descripcio de Nmpacte que s problemes en el desenvolupament del nen lenen en fa vida
familiar.

Pel que fa a les acomodacions (vegeu la taula 4.6), trobem que el grau d’activitat familiar
centrada en I'organitzacié de totes les tasques i cura del nen per a 9 families és lleu, mentre
gue per a la resta és moderada i elevada. Concretament, en les nou families que se situen
en la categoria lleu, sis mares no treballen, una treballa de nit, una mitja jornada, i la familia
restant és els dos progenitors participen de manera molt equitativa en les tasques de cura
de I'infant.

9 La distribucio del temps dedicat diariament al transport es divideix en 6 franges horaries: Omin.; 5-14min.; 15-29min.; 30-59min.; Th-
1h30min.; i més d'1h i 30 min.
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Malgrat que els pares consideren que és important que la vida familiar no giri al voltant de
la discapacitat del nen, trobem que 8 families declaren que la seva vida esta lleugerament
centrada en la discapacitat, 6 ho estan moderadament i 4 de manera elevada.

NFAM  NFAM mijana  NFAM  Miian  NFAM  mitjan

: v il i
v e T |
Activitat familiar centrada en - 9 1.8 5 42 4 B4
l'organitzacid del nen | | | |
La familia organitza la seva vida - 8 14 6 1.2 4 63
familiar entorn al nen
Temps | esforgos que els pares 1] 5 15 6 4.0 1 70

dediquen als exercicis nen

Taula 4.6, Descripcid de les acomodacions realizades per les families en relacid a la cura dels seus fills
amb PD,

Pel que fa al temps i als esforcos que les families dediquen a realitzar exercicis o activitats
amb el nen amb |'objectiu de promoure el desenvolupament en aquells aspectes en els
quals els nens tenen més problemes, trobem que 11 families no n’hi dediquen gens o
aquest temps és molt limitat, 6 families hi dediquen un temps moderat i una ho fa de ma-
nera elevada. Aquests exercicis tenen a veure, majoritariament, amb treballar el grau d'a-
tencié i concentracié del nen, amb promoure la comunicacio i el llenguatge, i amb aspectes
de motricitat fina i/o gruixuda.

El fet de dedicar temps als exercicis del nen amb PD, i d'implicar-se en aquest treball també
ha aparegut lligat, en part, amb les creences dels pares sobre el desenvolupament i I'edu-
caci6 del seu fill, amb la importancia de treballar determinats aspectes que afavoreixin la
millora de determinades capacitats o habilitats.

M: (...) m’implico molt perqué crec que és molt important implicar-se perqué
si tu no: t'impliques la teva filla no surt endavant, si tu deixes que, perqué
per molt que hi hagi professionals, les 24 hores esta amb tu no? | per molt
que hi hagi un professional que I'ajudi, no sera, no és suficient, saps? Has
de donar molt de tu perqué ella surti endavant iqual que amb la logopeda,
la logopeda la veu una hora al dia, isi, si que avancara, pero situ no treballes
lo que la logopeda t'ha dit a casa i lo que has de fer, la nena no parlara

Fragment de la transcripcid de I'entrevista FAM 08




** Els germans

Aquest apartat se centra en la preocupacioé que pot suposar la relacié existent entre els ger-
mans, en el tracte diferent que les families tenen amb els seus fill a causa de la discapacitat
d'un d'ells, i en aspectes relacionats amb les responsabilitats dels germans vers la cura del
fill amb discapacitat.

Quan parlem del tracte diferent dels pares vers els seus fills i el grau de responsabilitats dels ger-
mans vers el nen amb discapacitat estem parlant d’acomodacions donat que ambdds elements
es donen a causa de la discapacitat del nen. En canvi quan parlem de preocupacions estem par-
lant d’elements culturals de la familia, donat que tenen a veure amb les creences dels pares
sobre els graus de responsabilitat o sobre el que ha de ser la relacié entre els germans.

Pel que fa a la mostra de I'estudi trobem que del total de families entrevistades 12 tenen
més d'un fill. D'aquestes 7 families tenen fills més grans que el fill amb PD, 4 families amb
fills més petits, i una familia té trigémins —entre els quals es troba el fill amb PD. L'edat del
més gran és d'onze anys i el més petit té 4 mesos.

Pel que fa a la preocupacié dels pares respecte a la relacio existent entre els germans trobem
que, aquesta es distribueix de la seglient manera:

La preocupacio que 4 families manifesten vers la relacié entre els germans té a veure, en
un cas, amb el tracte diferent que la discapacitat comporta en la relacio pares-fills, mentre
gue en les tres restants es relaciona amb el fet que als pares els preocupa fins a quin punt
els altres germans poden comprendre alld que li passa al seu germa. El segtient fragment
d’entrevista ens sembla un bon exemple del que acabem d’exposar.

M: pero el mayor con el pequenio...bufff....demasiado y todo, ...pasa que
quizas el mayor...sabe que hay un problema, pero quizas...o000...a su forma
igual no lo asume del todo...o..porque el quisiera que su hermano jugara
con él y el otro no juega con él. O sea, lo conoce, le rie cuando se le acerca,
seqgun como le empuja cuando el otro le agobia, pero claro...el no juega
con él....(..) Lo que pasa es que él si que sabe que el hermano hay algo,
porque claro, lo traemos aqui, el sabe que hay visitas a médicos y todo, pero
quizas en su cabeza aun no sabe realmente cual es el problema que tiene
su hermano, porque el hermano tiene algooo.... pero no sabe que es..

Fragment de la Transcripcio de I'entrevista amb la FAM 15

ESCALA DE LIKERT
1 2 3 4 A
Relacid entre els germans M.FAM  NFAM  NFAM  NFAM  N.FAM
Grau de preccupacid per la relacid existent entre els 3 5 3 1 &

_germans
Taula 4.7. Grau de preocupacid que suposa la relacid entre els gearmans pels pares. N= 12 families.
Puniuacions donades en funcid d'una escala de likert on 1 corespon a molt trangquils | 4 a moll
preccupats. MA= no aplicabile.
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Pel que fa al tracte diferent que els pares dispensen als seus fills degut a la discapacitat del
nen, trobem que en la majoria de families (N=10) aquest és zero o lleu, i en les categories
moderat o elevat trobem una familia respectivament. El tracte diferent es deu, en gran me-
sura, al fet d’haver de dedicar més temps al fill amb PD que el que es dedica als altres fills.

Siens centrem en el grau de responsabilitat que els germans tenen vers el seu germa amb
discapacitat trobem que en la majoria de families (N=8) aquesta és inexistent, i que en tres
families els germans assumeixen poca responsabilitat. Trobem una situacié semblant quan
ens fixem en el grau de preocupacio dels pares vers aquesta responsabilitat, en 11 families
és un tema que no preocupa gens i en una els preocupa lleugerament.

** Tasques de casa i d'organitzacio fills

El tercer apartat de la primera subdimensié se centra en el grau de complexitat que I'orga-
nitzacio i el desenvolupament de les tasques dels germans, de tots els fills i de les tasques
domestiques comporta per les families (vegeu taula 4.8). Aixi, per a la majoria (N=12) les
tasques de casa no comporten una gran complexitat. En canvi si ens centrem en les tasques
dels germans i de tots els fills, la mostra es distribueix al llarg de les tres categories i es con-
centra més en la moderada.

ZEROQ LLEU  MODERAT ELEVAT
TNFAM  NFAM mitjana NFAM miiana NFAM  miljlana
M en 'organitzacid de les
i de la llar
Gamplamlat cura dels gﬁrmans (N=12) - 3 w7 a2 6.0
Complexitat cura de tots els fills - | &5 18 9 |3 4 T3
Complexitat tasques de casa - 12 | 15 4 38 2 6.5

Taula 4. 8. Descripcid de la complexitat en l'organitzacid i la realitzacid de les tasques relacionades
amb els germans, amb iois els fills | amb les tasques de casa. Pel que fa a Mem dels germans N=12 i
@n retacid a la complexitat tenir cura de tots els fils i de les asques de casa N=18

4.1.4.2 La disponibilitat dels pares per ajudar en tasques diaries

Aquesta subdimensié se centra en la disponibilitat de suport que poden oferir els membres
de la propia familia que viuen junts, Explorant aspectes com ara I'horari laboral dels pares
i les mares, la flexibilitat del seu treball, la disponibilitat de temps dels pares/mares, etc.
D’aquesta manera, aquesta subdimensié proporciona informacio relacionada amb trets
ecologics tant de la familia com del seu context.

Els resultats obtinguts mostren que tots els nens viuen amb els dos pares biologics sense
que cap altre adult convisqui amb ells. De les 7 families que tenen fills més grans, en cap
d'elles el germa té definides responsabilitat pel que fa a les tasques de casa.

Si ens centrem en les feines dels pares i concretament en els seus horaris i en la quantitat
d’'hores/setmana que treballen trobem que la jornada de 40-49 h/set és la minima pels
pares i la maxima per les mares. Totes les mares tenen un horari fix que no canvia; en canvi,
en els horaris laborals dels pares trobem més varietat.



Pel que fa a la flexibilitat de les feines, la majoria de mares (N=15) gaudeixen d‘una feina
o situacio personal amb una flexibilitat elevada, mentre que la flexibilitat dels treballs dels
pares es pot definir com elevada per a 9 d’ells, moderada per a 6, i lleu o inexistent pels
tres restants. La majoria de les mares (N=15) disposen d'un temps elevat per als nens i la
casa, mentre que en la majoria dels pares (N=12) aquest és més moderat.

4.1.4.3 El suport rebut per les tasques diaries

En aquesta subdimensio es descriuen els suports amb que les families compten per tenir
cura del nen amb discapacitat aixi com per dur a terme les tasques de la casa. També s'ha
explorat el grau de suport rebut dels seglients agents: la parella, la familia, els amics i els
professionals. Finalment, també hem valorat si cadascun d'aquests agents és una font de
suport o de preocupacié per a les mares. D'aquesta manera, en aquesta subdimensié es
descriuen elements ecologics de la familia i del seu context més immediat.

Pel que fa a la percepcié de les mares respecte al suport rebut en relacié a la cura del seu
fill (vegeu la taula 4.9) trobem que en la majoria de families la familia (N=14) i la parella
(N=12) son les principals fonts de suport. Pel que fa als amics aquests no son una font de
suport constant, sind més aviat de tipus puntual.

En relacio als professionals, tres families consideren que els professionals ajuden una mica
en tasques de cura dels seus fills a casa donat que aquests els donen pautes per entendre
qué li passa al seu fill a casa per actuar davant de determinades situacions. En aquests tres
casos les families puntuen el suport del professional amb un 2. Finalment, una familia
compta amb el suport a casa d'un professional especialitzat en temes d‘infancia amb PD.

En termes de preocupacio, per algunes families la parella (N=8) i la familia (N=4) pot resultar
en certa manera una font de preocupacié. Les preocupacions que representen els pares
venen donades per una a vegades excessiva flexibilitat en el compliment dels horaris i les
tasques de cura del nen (com ara donar el bany, prendre la medicacié, anar a dormir, etc.).
Aparentment no estan relacionades amb la no acceptacio del nen. Els amics i els professio-
nals no son font de preocupacié en aquest sentit.

ESCALA DE LIKERT ESCALA LIKERT
1-2 34 1-2 34

Grau de suport Grau de preocupacid
_tasques nen Tasques nen
]| RPN [ . JUS P - NN | TP N O
Famiiaextensa 2 1 14 Famiiaedensa = | 12 i .
Amics 15 2 Amics 17 -
Professionals 16 1 Professionals 17 -

Taula 4.9. Descripcsd del suport rebut pel que fa a la cura del nen, en termes tant de suport com da
praccupacit. Escala de Likert on 1=gens i 4=molt. N= 17 donat que una mare no puntud en el
glestionan | preferi no donar puntuacions durant lentrevista.
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Pel que fa al suport rebut en relacio a les tasques de casa (vegeu la taula 4.10), la majoria
de mares perceben rebre menys suport per aquest tipus de tasques perd aquest fet no es
mostra com una font de preocupacio per les mares. La parella (N=9) i la familia extensa
(N=6) son les que més ajuden en aquestes tasques,. Cap dels dos agents suposa una font
de preocupacio per les mares.

Professionals 17 - Professionals 17 -

"Taula 4.10. Descripcid del suport rebut pel que fa a les tasques de casa, en termes tant de suport com de
preocupacid. Escala de Likert on 1=gens i 4=malt. N= 17 donat que una mare no puntud en el ghestionar
i preferi no donar puntuacions durant l'entravisia.

Si analitzem amb més detall la participacié del pare en les tasques domestiques, tal com
mostra la taula 4.11 , trobem que aquests participen més en tasques de cura del fill amb
PD que no pas en les de casa.

Ajuda que rep la mare per lasques casa per part 2 T 13 2 s 7 75

de la seva parella
Ajuda tasques nen per part de la seva parella 1 5 18 2 g T3

TTaula 411 Ewu'lpcldda la participacid del pare en tasques tant de casa com de cura del fill amb PD

Finalitzem aquesta quarta dimensié amb un fragment d’entrevista que, al nostre entendre,
reflecteix prou bé la connexio entre alguns dels aspectes vinculats als tres apartats d'aquesta
dimensié.

M.... i jo per exemple sabent que (ma mare) s’ocupa del nen és el dia bo
per sortir a comprar...perqué quan jo tinc el nen ja sé que puc sortir a com-
prar pero bueno, carregar fort al super cada quinze dies amb un nano és un
pal eh. (...) quan el nen esta despert, menos les estones que el nen dorm
que és el migdia i a partir de les nou, es impossible fer res amb el nen a
casa, el seu germa quan tenia aquesta edat si que era possible, se distreia
molt més perd el nen no s’entreté perqué per comencar no sap jugar a mol-
tes coses, no té la capacitat encara de saber entretenir-se en una cosa una
estona llarg i tercerament és que esta en una etapa que és com si fos molt
més petit que és la etapa remenar, tirar, obrir calaixos, fer trapellades, enfi-
lar-se al llit i puder cau .."jo que se tu”, és tremendo, no puc fer res, res...
.6s un nen que no es distreu amb res que només reclama continuament la




teva atencio pero exageradament, una cosa exagerada, no corresponent a
I"edat ni molt menos, sent molt més petit de lo que realment és .... és clar,
és com si jo ara tingués un nen d’un any tu per casa alla i he d’estar pendent
i per aixo un dia que ve la meva mare i puc estar una mica a la meva (...) i
vinga: “ordinaré aquest armari, aniré a comprar, niré al dentista, aniré al
super”, jo que sé, “aniré a fer papers d’aquests que ara he presentat a I'l-
CASS”, mil coses o un recado qualsevol que quedi pendent a casa

Fragment de la transcripcid de I'entrevista FAM 07

4.1.5 Dimensié 5 - Cohesié familiar

En aquesta dimensio s'exploren elements que fan referéncia al grau de cohesio que existeix
entre els diferents membres de la familia aixi com I'impacte que la discapacitat ha tingut
en aquestes relacions. D'aquesta manera, es descriuen elements culturals i acomodacions.

Pel que fa a les creences i els valors dels pares trobem que la majoria de families gaudeix
d’una cohesioé familiar elevada (N=16) i un elevat grau d’acord (N=12).

Pel que fa al fet de si les families confien més en la familia més propera o en els professionals
guan es troben davant de situacions en les que el suport es fa necessari trobem que la ten-
dencia en aquests casos és confiar en la familia davant de situacions on requereixin algun
tipus de suport (p.e.: nec. economiques, emocionals, d’organitzacié, etc.). Amb tot, un
nombre important de families (N=7) confia en la familia o en els professionals en funcié de
les necessitats.

D’altra banda, només 7 families han valorat la questié que preguntava si la discapacitat del
fill es considerava una oportunitat de creixement per a ells o com un fet que comporta ma-
lestar o mala sort. Sembla que aquesta manca de resposta podria haver estat donada per
la complexitat tant en el plantejament del tema com en la valoraci¢ d'aquest item. Les set
families amb les que es va tractar a fons aquest tema consideren explicitament que és una
oportunitats per a ells.

Entre les aportacions que el PD del fill comporta als pares, trobem que aquest ha ajudat als
pares a ser més bones persones, a donar valor i importancia a coses com ara la felicitat de
la seva familia, la salut, poder estar junts, ser més sensibles a determinats aspectes com ara
les diferencies entre les persones, valorar altres aspectes de les seves amistats, canviar I'ordre
de prioritats personals —generalment el treball deixa d’estar entre les primeres opcions.

En el glestionari de la agencia de los pares, es preguntava a les mares pel seu grau d’acord
amb les seves parelles pel que fa a la crianca del seu fill aixi com per la totalitat de suport
que en rebien.

D'aquesta manera trobem que les mares consideren que els pares sén un suport important
per a elles en aquest sentit i comparteixen amb ells un grau d'acord important. Ara bé, cal
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destacar que un nombre important de mares (N=11) perceben que el suport que reben de
la parella és lleugerament superior a la totalitat d'acords als que arriben amb les seves pa-
relles. Coincidint bastant aquests resultats amb els obtinguts en les puntuacions de les en-
trevistes.

Si ens centrem en les acomodacions fetes, observem que actualment la majoria de les re-
lacions de parella (N=14) no registren cap impacte de la discapacitat —ni positiu ni negatiu-
, el mateix que en el cas dels germans (N=5). Malgrat aixd un grup de mares expressa que
els primers mesos de saber que el seu fill podia tenir un problema, si que hi havia hagut un
cert distanciament o que hi ha moments molt complicats, de tensi¢ i cansament que poden
tenir una repercussio en la vida de parella.

El seglent fragment és un exemple del possible impacte que els PD del nen poden tenir en
el dia a dia de la parella.

M:... nosaltres (ahir) ens vam anar a comprar sols i, al nostre ritme saps? Es
important eh, també.. perqué si no la relacio de parella també s’espatlla
molt eh?!. Perqué al principi... al principi estas molt pendent del teu fill
perque té un problema, i descuides molt la relacié de parella i aixo a vegades
la trenca una mica, (...) Tu ho entens i la teva parella entén que te dediquis
molt a la teva filla perqué té un problema i ha tingut una malaltia i t'has de
dedicar, pero clar es descuida una mica la relacié de parella eh? Al menus
en el meu cas, clar no se els altres casos, perqué poder es diferent.

M: (...) perd si per sort tens la sort com jo de donar-te compte després ja ho
intentes arreglar no? (...) no te diré que sempre hem estat molt bé perque
hem tingut moments que hem estat molt malament, per tot el tema de la
nena que, entre els nervis, I'estat emocional i que clar, estas, ell treballant
tot el dia i esta cansat, jo tot el dia amb la nena i estas cansada, i arrivaba
moments que xocaves no? | es veritat vull dir, no, no, si, no hi ha cap pro-
blema a reconéixer perqué es veritat jo crec que li deu passar a molta gent
vull dir... (...)

M: S, si, jo ja ho vaig tenir molt clar de dir “no, no, aqui hem de sortir més
i deixar la nena a casa els avis” i si no sortim aqui a casa tots dos sols pero

sense la nena saps?

Fragment de la Transcripcié de I'entrevista de la FAM 08

Durant les entrevistes varem preguntar als entrevistats si ens podien descriure amb tres ad-
jectius els seus fills. Cap d'aquests esmenta la discapacitat del nen en aquesta definici6 i
tots, menys una, comencaren amb un adjectiu positiu.

Entre els primers adjectius trobem: carinyds (N=6), extrovertit (N=2), alegre, tendre, sensible,
un bombo, afable, felic, dinamic i tossut. Els esmentats en segon ordre sén: sensible, alegre,
felic, amb caracter (N= 4) , carinyés (N=2), nervids, sincer, dol¢ i trapella.



Els tercers adjectius sobn: mogut, amb caracter (N=2), divertit, tossuda, carinyds, sensible,
molt lliutadora, es fa estimar, trapella, independent i necessita temps per entendre i assimilar
les coses.

4.1.6 Dimensioé 6 - Xarxes per a persones sense discapacitat
Aguesta dimensid contempla dos grans aspectes: la integracié de I'infant en les xarxes so-
cials ordinaries per a un nen de la seva edat i els canvis que les xarxes socials dels pares i les
mares han pogut experimentar degut a la discapacitat del seu fill.

En relacié a la integracié del nen en les xarxes socials ordinaries per a un nen de la seva
edat trobem que tots els nens actualment assisteixen i han assistit a un centre educatiu or-
dinari. Dels 18 infants 4 d’ells van a I'escola bé pel mati o bé per la tarda.

Pel que fa al fet de si tenen amics sense discapacitat, trobem que 4 infants no en tenen
cap, 1 té un amic, 2 en tenen entre dos i tres i 11 tenen quatre o més amics sense disca-
pacitat. Per amics entenem aquells iguals amb els que juguen o poden jugar diariament
amb certa freqténcia i facilitat.

La majoria d'infants (N=15) estan integrats en una dinamica normal pel que fa a la seva
edat. En aquest item no s'ha tingut en compte el fet d'haver d'assistir a serveis (medics i de
tractament) a causa de la discapacitat.

Si ens centrem en les creences i les fites dels pares trobem que la integracié dels nens en
aquesta dinamica de normalitat és un dels objectius més importants per la majoria (N=16).
Amb tot, notem com el nombre i la intensitat d'activitats realitzades per les families per
afavorir i aconseguir la participacié del seu fill en les dinamiques ordinaries sén, per a la
majoria de families (N=17), lleus o inexistents.

Xarxes socials dels pares

Un segon aspecte que s'explora en aquesta sisena dimensio és si els amics dels pares han
canviat a causa de la discapacitat del seu fill. En aquest sentit, ens centrem en I'impacte
que la discapacitat ha tingut en els amics. Cal assenyalar, pero, que la manera en que esta
construit aquest item no valora si I'impacte és positiu o negatiu.

Els resultats mostren que per a la majoria de les families (N=14) I'efecte de la discapacitat
quant als seus amics de sempre ha estat nul o lleu. Si ens centrem ara en I'impacte de la
discapacitat en les relacions socials, trobem que per a la majoria de families (N=12) aquest
ha estat nul o lleu. Destaquem, pero, que l'impacte és menor en els amics de sempre que
no pas en les relacions socials.

En el terreny de les amistats, algunes families han reconegut I'existéncia d'un cert distan-
ciament amb els amics de sempre en conéixer per primera vegada que alguna cosa no
anava bé: pergué ells mateixos necessitaven estar sols o perqué els amics no sabien com
adrecar-s'hi. Amb tot, actualment han retornat a la vida d’abans i amb els amics de sempre.
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En les families en les que I'impacte ha estat més elevat, les mares expliquen que ha estat gracies
a tot el que ha tingut el seu fill que s’han adonat de quines sén realment les “bones amistats”,
i que actualment han canviat aquestes “amistats de sempre” per altres de més bones per a
elles i la seva familia. Aixi doncs, I'impacte de la discapacitat que inicialment podia semblar
negatiu, actualment s'ha reconvertit en un element molt positiu per les seves vides.

També s’ha trobat que un nombre important de families (N= 8) manifesten que abans no te-
nien una vida social molt activa, que els agradava més fer coses ells dos junts, i que actualment
continuen igual. Al nostre entendre, aquest pot ser un element important a I'hora d’entendre,
més endavant, el suport emocional tenen els pares reben per part dels seus amics.

4.1.7 Dimensi6 7- Xarxes per a persones amb discapacitat

Aguesta dimensio explora fonamentalment tres aspectes: la participacié de la familia en
xarxes de suport per a familiars de persones amb discapacitat, la participacié del fill en
aquestes xarxes i fins a quin punt les families consideren que han de protegir el seu fill d'al-
guns riscs presents en la societat.

Pel que fa al primer aspecte, la participacié de la familia en aquestes xarxes, la majoria de
mares (n=14) no assisteix a cap tipus de servei. De les 4 restants, tres assisteixen a un grup
de suport emocional que ofereix el mateix CDIAP, malgrat no de manera constant, i la
quarta mare empra un servei privat que li permet entendre millor el seu fill i relacionar-se
amb aquest tenint en consideracio les seves necessitats. Cap pare assisteix a un servei es-
pecific per a familiars de persones amb DID.

Si ens centrem en si els pares han realitzat algun tipus d’acomodacié en aquesta dimensié
i pel que fa a temes de participacio en xarxes per a persones amb PD, trobem que per a la
majoria de families (N=17) i d’infants (N=17) la seva implicacié en aquest tipus de xarxes és
lleu o inexistent. A més, en el cas dels infants, trobem que la majoria (N=13) no té cap amic
amb algun PD, 4 tenen un amic, i un té dos o tres amics.

En relacio a la proteccié dels infants davant de les actituds i els comportament de la societat,
trobem com la majoria de families (N=14) no realitzen cap actuacioé al respecte.

Ara bé, el fet que les families no realitzin actuacions orientades a protegir el seu fill davant
de les reaccions de la societat no implica que un nombre important de pares no negui que
la societat pot ser molt cruel en aquest aspecte —donat que no compren ni accepta el com-
portament del seu fill- i que han hagut de sentir comentaris ofensius respecte els seus fills.
Malgrat aixo, consideren que aquest és el mén en el que el seu fill ha de viure i no I'hi
poden aillar.

De totes les families que d'alguna manera protegeixen el seu fill de les actituds de la socie-
tat, una d’elles promou al maxim I'autonomia del seu fill perqué pugui estar preparat per
enfrontar aquestes actituds i actuacions negatives. Aquest és un clar exemple d’'un dels pi-
lars fonamentals del model ecocultural “les families no sén mers receptors de les circums-
tancies en que viuen siné que actuen davant d'aquestes” (Gallimore et al. 1989).



Hi ha dues mares que consideren que és important que la seva filla, en I'ambit escolar,
també tingui contacte amb altres nens que tenen la mateixa discapacitat que elles perqué
aixi poden veure que, dintre de la seva diferencia, hi ha d'altres persones com elles.

4.1.8 Dimensio 8 -Diversitat Cultural

La vuitena dimensié explora I'existéncia de diversitat cultural en I'entorn de les families i
fins a quin punt les families enriqueixen el seu dia a dia a partir de les aportacions o d'ele-
ments de cultures diferents a la seva.

D’aquesta manera, trobem que la majoria de les families no percep una gran diversitat cul-
tural en el barri o poble. La diversitat etnica existent en les escoles és un poc major que |'e-
xistent en el barri malgrat tampoc no és el fet més distintiu.

D’aquesta manera si ens centrem en el grau en queé els pares han incorporat alguna practica
o elements d'altres cultures en relacié als PD del seu fill, trobem que en la majoria de families
(N=17) aquesta incorporacio ha estat nul-la o lleu. Sols una familia ha fet una acomodacié
moderada en aquest sentit.

4.1.9 Dimensio 9- Suport

Aguesta dimensio se centra en el suport que reben i perceben les families. En aquesta
recerca distingim entre quatre tipus importants de suports: el suport fisic per a les tasques
de la casa, el suport fisic per a les tasques de cura del fill amb PD, el suport emocional i
el suport de la informacié. Donat que en la quarta dimensié — tasques domestiques i de
cura dels fills — s’han presentat els resultats obtinguts al voltant del suport fisic i en la
propera dimensio - presentarem els resultats obtinguts en relacié a la informacio es pre-
sentaran en relacié a la dimensié 10.Informacié, aquest apartat se centrara en el suport
emocional.

Igual que en el cas dels altres tipus de suport, aqui trobem diferents agents: la parella, la
familia, els amics, els professionals i les creences religioses.

Si ens centrem en les valoracions de les mares en el qlestionari en relacié a la percepcié de
suport emocional rebut trobem que la parella és el suport emocional més elevat (N=14),
seguit de la familia (N=13) i dels professionals (N=12). Al mateix temps, cap d'aquests tres
agents esdevé una font de preocupacié important.

D’altra banda, els amics suposen una font de suport emocional només per a determinades
families (N=7), i no es mostren com una font de preocupacié per aquestes. | les creences
religioses no son ni una font de suport ni de preocupacié per a les mares de la mostra.

Pel que fa al suport emocional valorat a partir de I'entrevista, trobem que la parella és
la font de suport més elevada per a la majoria de les families (N=13), seguit de les fami-
lies (N=10). Pel que fa als amics i als professionals la mostra es distribueix al llarg de tres
categories.
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Siens centrem més concretament en les creences religioses, tal com es mostra en la seglient
taula, trobem que la majoria de families no se senten compromeses amb la seva creenca
religiosa, ni aguestes creences ofereixen algun tipus de sentit al fet de tenir un fill amb PD.

Pel que fa a les preocupacions de les families en relacié al suport que reben per part de la
seva familia extensa (sobretot dels avis) al llarg de les entrevistes hem trobat que aquestes
preocupacions tenen a veure amb la no acceptacié de la discapacitat o els problemes del
nen, o amb l'intent de minimitzar els problemes actuals i reals del nen; o de vegades no
entenent —i fins i tot jutjant- determinades actuacions dels pares.

Si ens centrem ara en les preocupacions que la seva parella pot comportar a les mares, al
llarg de les entrevistes hem trobat que aquestes tenen a veure amb elements més d’orga-
nitzacio i/o implicacié dels pares en tasques del nen, més que no pas en la no acceptacio
dels problemes del nen. Exemples d’aquest tipus de questions tindrien a veure amb el fet
de no complir amb I"horari de les rutines del fill -hora del bany, d’anar a dormir, de prendre
la medicacio-, deixar alguns aspectes de la cura del nen com per exemple les visites rutina-
ries al metge per a la mare, etc.

Al llarg de les entrevistes varem preguntar als entrevistats, generalment les mares, qui o
gue els ajudava a tirar endavant quan les coses eren més complicades. En aquest sentit, els
suports identificats sén: per a 10 families els seus fills -fent esment tant dels avencos del
seu fill com de tots els fills que tenen-; per a 7 mares la seva parella, 6 mares varen esmentar
que elles mateixes sén el seu gran suport “si no ho faig jo, ningl no ho fara”; i tres mares
esmentaren algun familiar com a font de suport. Les ganes de viure, de ser felic, pensar
gue dema sera un nou dia i intentar desconnectar també s’han mencionat com a fonts de
suport personal.

4.1.10 Dimensi6 10- Informacio

Aquesta dimensié contempla les fonts de suport vinculades a I'accés a la informacié per
part de les families, la quantitat d'informacié que tenen, i el nivell d’activitat que ha de re-
alitzar una familia per tal d'accedir i emprar aquesta informacié. Els dos primers aspectes
fan referéncia a elements ecologics de la familia i dels seu entorn, en canvi el tercer suposa
una acomodacié familiar.

Si ens centrem en els agents d'informacié més importants per a les familie trobem que els
professionals (N=14) son els agents més importants, sequits de les parelles (N=12). La familia
extensa pot ser o no una font d'informacio i per a la majoria de families (N=13) els amics
no sén una font d'informacio.

Per a la majoria de families, cap dels quatre agents suposa una font de preocupacié pel que
fa al'accés a la informacio. Sis de les families que han participat en I'estudi tenen un familiar
proper que els pot ajudar donada la seva formacié académica o el seu treball professional.

Com mostra la taula 4.12, actualment la majoria de families (N=14) disposa d’informacié
sobre diferents aspectes relacionats amb el desenvolupament i el funcionament del seu fill



proporcionada pels professionals que els atenen. Ara bé, si ens centrem en la quantitat
d'accions que les families realitzen per accedir a fonts d'informacié podem veure que aques-
tes es distribueixen al llarg de les tres categories de puntuacié. No hi ha cap familia que no
dugui a terme algun tipus d’actuacié en aquest sentit.

ZERO LLEU MODERAT ELEVAT
NFAM_NFAM_mijana NFAM_miljana NFAM_majana

_realitzades
Quantitat dinformacié rebuda _actualment per part - - 4 43 14 68
dels professionals v | ! ! ! !
Mivell d activital de la familia centrada en accedira - 5 15 | T 44 B 7.2

fonts d'informacid relatives a la DI del sew fill
Taula 4.12. Descripcid de la quanitat d'informacid que reben els pares actualment | del nivell d’activitat
de la familia centrada en accedir a la informacid. N=17

Al llarg de les entrevistes amb les families hem anat identificant diferents aspectes relacio-
nats amb la informacié que considerem ajuden a entendre amb més profunditat el que su-
posa aquesta dimensio per a les families i per la seva vida diaria. D'aquesta manera, s'ha
trobat que:

- Sovint quan tenen noticia de qué alguna cosa que no va bé o coneixen per primer
cop el possible diagnostic del seu fill, les families s’han trobat amb una manca d'in-
formacié sobre el trastorn del seu fill, que volien dir aquelles paraules, quins eren
els serveis que necessitaven, etc.

- A vegades, el llenguatge médic és técnic i complexe de comprendre per les families.
Sobretot quan fa referéncia tant a I'explicacié del que li passa al seu fill com a les
proves que se li estan fent i perqué.

- Sovint es déna una manca de coordinacié entre els serveis, i sén les propies families
les que han d'anar buscant nous serveis que puguin atendre al seu fill i repetint
sempre la mateixa informacio.

- A algunes families els agradaria tenir més informacié sobre quin és el treball que
s'esta fent en el CDIAP amb el seu fill, com va evolucionant, com poden afavorir el
seu desenvolupament des de casa, qué fer davant de determinades situacions, etc.

« Algunes families tenen la sensacié de qué sempre sén elles les que han d’anar per-
seguint als professionals perqué els donin aquesta informacio.

- Trobar i accedir a les fonts d'informacié que actualment tenen al seu abast ha estat
un cami complexe i dificultés. Tal i com ho expressa la segiient mare:
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M: home ho has de persequir forca també eh, la informacio, tampoc tot és
planer eh, o sigui he tingut sort perqué han tirat el nano endavant pero he
estat molt darrere per tenir informacio per enterar-te’n, encara a hores d‘ara
hi ha coses que me n’entero perqué busques, demanes, ets pesada. (...) M
: si I moltes coses estas tu. Ja sé que ets tu que has d'informar-te sobre com
veus al nano pero per exemple, en aquest cas, aquest problema havia estat
molt evident de petit i tu demanes, sempre ...

Fragment de la trasncripcid de I'entrevista de la FAM 07

4.2- La Sostenibilitat de les rutines diaries familiars

D'acord amb la teoria ecocultural les rutines diaries familiars necessiten gaudir d'una sos-
tenibilitat que, com véiem en capitols anteriors, és la que proporciona un sentiment de con-
tinuitat i pertinenca a la familia. La sostenibilitat pretén coneixer fins a quin punt la vida
diaria de la familia i les acomodacions que han dut a terme concorden amb el projecte fa-
miliar propi de cada familia.

Cal remarcar que, tal com s’ha exposat en la descripcié de |'estudi —capitol 3-, per analitzar
la sostenibilitat de les rutines diaries familiars s"han emprat tres dels 4 components propo-
sats, donat que son els mateixos que Gallimore, Weisner i els seus col-legues empraren en
el I'estudi longitudinal:

La significacié de les rutines diaries familiars; és a dir, fins a quin punt la vida diaria de la fa-
milia respon als valors i les creences de la familia.

L'ajustament ecologic; és a dir, fins a quin punt aquestes rutines s'ajusten a la disponibilitat
dels diferents recursos de qué disposa la familia com la comunitat.

La congruéncia existent entre les rutines i les necessitats i els interessos de tots els membres
de la familia.

D’aquesta manera, tal com es mostra en la taula 4.13, podem observar que per a la majoria
de families (N=13) el seu dia a dia familiar és significatiu i s'ajusta als recursos disponibles
tant de la familia com del seu entorn. Entre les evidéncies que sustenten aquests dos com-
ponents de significacio i ajustament ecologics, trobem el fet que les administracions donin
cobertura a la majoria de serveis que necessiten els fills amb PD i, en cas de no ser aixi, el
fet que la majoria de les families de I'estudi puguin assumir el cost d’aquests serveis; el fet
que per a la majoria de pares la seva feina sigui un recurs i respongui a aspiracions personals
i professionals, i un nombre elevat de les mares estigui satisfeta amb la seva situacié actual,
ja sigui laboral 0 no; la importancia que per les families té la integracié del seu fill en entorns
ordinaris de vida i el fet que aquesta integracio sigui una realitat per a la majoria d’ells; el
fet de poder disposar actualment d‘informacio rellevant sobre el seu fill amb PD i de manera
més o menys accessible o el fet que la majoria de mares puguin disposar de temps per de-
dicar-se a atendre els seus fills; entre altres.
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Taula 4,13, Descripcid de la sostendbilital de les rutines l‘arndiars an lermes de significacid, ajustament ecoldgic i
congrudncia,

Ara bé, quan ens centrem en la congruéncia existent entre les rutines i les necessitats i els
interessos de tots els membres de la familia trobem que per a 9 families aquesta congruén-
cia és moderada i 8 families gaudeixen d’unes rutines familiars congruents amb les neces-
sitats i els interessos de tots els seus membres.

Una de les raons principals per als quals la congruéncia de les rutines diaries no és tan ele-
vada en la majoria de families com ho és la significacio i I'ajustament ecologic és que nor-
malment son les necessitats de les mares, a nivell més individual, les que no queden del tot
cobertes en aquest dia a dia familiar. Un bon exemple del que acabem d’exposar, el trobem
en el testimoni d'una mare:

M. ... tot I'hivern que és quan tenim tancat tots aquests mesos fins ara que
tornarem a comencar. | notes que dius: “ostres, tindria ganes de tornar a
engegar una miqueta” “el ritme que es porta a la botiga”,” el tracte amb la
gent”, aquest és molt tancat quan no treballes en tot aixd no?. Reconeixes
que et va molt bé pero... (silenci) Ostres, crec que tinc la combinacié bona
ara mateix!. Sobretot les epoques de I'escola, els has d’anar a buscar, els
tinc a dinar a casa, tothom ve a dinar a casa meva, m‘ocupo dels deures del
gran, del petit... també m’emplena sincerament i llavors el cap de setmana
doncs mira clar, s’ha de quedar més amb el seu pare pero jo també llavors
faig més la meva a la botiga S i és quan tenim més feina

M : si, crec que esta ben equilibrat. No és poder el ideal per molta gent pero
a mi, a casa meva funciona.

"o

Fragment de la transcripcid de I'entrevista de la FAM 07

Cal remarcar, a més, que les explicacions dels pares i les mares sobre els motius o els rao-
naments que els han portat a prendre determinades decisions o a realitzar algunes acomo-
dacions fan referéncia explicitament a alguns dels tres elements de la sostenibilitat. En
aquest sentit, per exemple, una mare explica que necessita que I'horari de la seva nova
feina sigui compatible amb el del seu marit per poder tenir cura del nen i també per poder
compartir una estona junts el maxim de dies possible. Ja havien estat un temps que els
seus horaris s'entrecavalgaven i no hi volien tornar. Aquesta mare reclama, en una paraula,
que el seu dia a dia sigui significatiu.

Només una de les families de I'estudi, ha mostrat gaudir molt poc dels tres diferents com-
ponents -significacié, congruéncia i ajustament. S'ha de dir que aquesta manca de soste-
nibilitat es deu més a problemes economics i personals que no pas als PD del fill. A més,
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altres dues families han vist minvada la seva sostenibilitat degut a problemes econdmics
aliens a la discapacitat del fill, en una d’elles, i en I'altre cas al fet d’haver de tenir cura d'un
familiar amb una malaltia degenerativa.

4. 3 La percepcio dels pares i les mares en relacié a les seves capacitats
com a tals

Aquest tercer punt explora diferents aspectes que tenen a veure amb la percepcié dels
pares i les mares tenen en relacié a la seva tasca com a tals, que es recollia en el cinqué ob-
jectiu que ens plantejavem en aquest estudi. Concretament, ens referim a la percepcio que
els pares tenen del seu rol com a pares, de la dificultat que troben a I’'hora de criar el seu
fill, aixi com al seu locus de control.

En aquest tercer apartat també s’exposaran els resultats obtinguts en relacié a les teories
implicites dels pares sobre el desenvolupament i I'educacié del seus fills. Som conscients
que les teories implicites constitueixen un dels elements que es contemplen en el segon
objectiu d'aquesta recerca. Ara bé, donat que es configuren com un element important
per entendre la percepcid que els pares tenen de la seva propia actuacié com a tals, hem
considerat oportd presentar els resultats obtinguts en relacié a aquestes en aquest tercer
apartat a.

4.3.1 Les teories implicites sobre el desenvolupament i I'educacié dels seus fills
Com veiem en el capitol anterior, un dels objectius d’aquest estudi és coneixer quins sén
els valors, les creences i les teories implicites del pares (objectiu 2b) donat que aquests cons-
titueixen els elements culturals que defineixen part del ninxol d’aquestes families.

En aquest sentit, hem explorat les creences dels pares en relacié a I'educacié i el desenvo-
lupament del seu fill a partir, en primer lloc, del “Cuestionario sobre las teorias implicitas
de los padres”, i en segon lloc, del discurs de les propies families. La majoria de mares se
situen entre les teories implicites ambientalistes (N=8) i constructivistes (N=7). Si ens fixem
en quina ha estat la segona teoria implicita més valorada trobem que també han estat
aquestes dues concepcions, constructivistes i ambientalistes.

Tot i aix0 s'ha de dir que pel que fa a les teories innatistes totes les mares han atorgat pun-
tuacié a alguns dels seus indicadors. Ara bé, en el cas de les teories nurturistes s’han trobat
tres mares que han puntuat amb un zero tots els items del qlestionari que feien referéncia
a aquesta teoria.

Aixi doncs, els resultats obtinguts a través d'aquest qlestionari ens permeten distingir entre
dos grups de mares. D'una banda, un grup de mares atorga una gran importancia a I'entorn
(tant material com social)que envolta al seu fill donat que en la mesura en qué aquest sigui
ric i adequat a les seves necessitats afavorira el seu desenvolupament; pel que fa als serveis
aquestes consideren que és molt important poder garantir-los ara, en aquestes edats tant
primerenques. D'altra banda, un segon grup de mares creu que el seu fill ha de comencar
a fer coses per si mateix, i promou el fet que ell ho intenti primer, si necessita ajuda elles
estan alla pero ho ha d’intentar.



Al llarg de les entrevistes, i tal com s’ha posat de manifest en la descripcié dels resultats
trobats en les 10 dimensions ecoculturals, hem pogut identificar aquestes creences dels
pares conjuntament amb temes com ara:

- La decisi6 de la mare de reincorporar-se al mercat laboral més tard, i poder compartir
amb el seu fill els primers anys més importants per al seu desenvolupament, amb in-
dependéncia de si tenia 0 no algun tipus de PD. Un exemple clar és el que s'ha ex-
posat en la pagina 42 d'aquest mateix capitol quan parlavem de la feina de les mares.

- La necessitat de rebre serveis adequats a les necessitats dels seus fills (iamb una major
intensitat) en aquestes primeres edats, donat que és quan se'n poden beneficiar més.

- Tobar moments al llarg del dia per realitzar determinats exercicis amb el seu fill per
tal de promoure i afavorir el seu desenvolupament i la millora de determinades ca-
pacitats o habilitats.

4.3.2 Aspectes relacionats amb la tasca de fer de pares

Per tal de coneixer la visi6 dels pares sobre la seva tasca com a tals hem utilitzat el qlestio-
nari “La agencia personal de los padres” de Maiquez, Capote, Rodrigo i Martin (1999).
Aquest questionari ens permet recollir informacié sobre la motivacio per al canvi, la per-
cepcioé d'auto-eficacia en la tasca de ser pares, I'acord amb la parella, el control intern i la
dificultat en el rol parental.

Com es mostra en la taula 4.14, en la percepcié de I'auto-eficacia i I'acord amb la parella
la majoria de mares se situen entre les puntuacions 4 i 5. En canvi, en dificultat del rol pa-
rental totes les mares se situen per sota de la puntuacio 3, trobant la majoria (N=11) al vol-
tant de la puntuacio 2.

Aixi doncs, observem que la majoria de les mares considera que el seu rol parental no esdevé
una tasca massa dificil i perceben que, en certa mesura, la desenvolupen d’una manera efi-
cag, a més de comptar majoritariament amb el suport de la seva parella'®.

Pel que fa al locus de control, la puntuacié de la majoria de mares (N=10) se situa al voltant
del 4. Es a dir, un nombre important de les mares que participen en I'estudi té la creenca
que, en certa mesura, son elles les que intervenen i controlen el curs de les seves vides.

Motivacid pel canvi N 17 = 2 4 1.x
1

3 £ e
AuoeficaciaN=16 A S TR 1 RO | B0 § B IR
Acord amb la parella N=17 - - - 1 |3 12 1
Controlintem N=15 v TR .._.3._...."?.._.! |
Dificultat en el rol parental N= 17 - 3 11 3 - -

Taula 4.14. Distribucid de les punluacions que ks mares han obtingut en el ghestionar sobre la agencia
parsonal de los padres.

10 Recordem que el grau d’acord i suport amb la parella ja ha estat explorat en |'apartat 4.1.5 d’aquest mateix capitol.
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4.3.3 Preocupacions dels pares en relaci6 a la crianca del seu fill amb PD

A partir de les entrevistes amb les families, i en base a I'analisi de contingut realitzat, s’han
identificat algunes de les preocupacions que comporta la crianca i I'educacio dels fills amb
PD i que es deriven d'aquests problemes.

Entre aquestes inquietuds trobem:

** | es angoixes derivades de la manca de comprensié del problema i el comporta-
ment del seu fill

Els pares es mostren angoixats donat que, sovint, no saben a qué es deu el PD del seu fill,
ni entenen el seu comportament. Sovint, aquestes angoixes van lligades al fet de no trobar
un professional adequat que ho pugui explicar als pares d'una manera clara i entenedora
gué li passa al nen i perque té determinats comportaments. En aquest sentit, en molts pares
aquesta angoixa disminueix considerablement quan troben aquest suport i les explicacions
per part d'un professional. Uns pares ho expressaven aixi:

M.: Per part meva, moltes vegades amb molta angoixa, molta, perqué moltes
vegades t'agafava totes aquestes marranades que et dic, aquestes.... i deies
“no se perqué m'ho fa ara aixo?”. Al final doncs quan vam pensar doncs si
que hi havia un problema... Es que té aquest problema.

P: Quan vam comencar a venir doncs llavors ja sabiem el que era i ja el trac-
taves de diferent manera. Abans no sabies com tractar-lo.

Fragment de la Transcripcio de I'entrevista amb la FAM 01

Aixi mateix també trobem que algunes families es mostren angoixades degut a qué el seu
fill no assoleix les fites de desenvolupament que s'espera que assoleixin els infants d'acord
amb la seva edat.

** Malestars i neguits derivats de determinades actituds de la societat

Alguns pares es mostren preocupats degut a determinades actituds bé de la societat en
general o bé de I'entorn escolar. En relacié a les actituds de la societat, les families ex-
pressen el seu malestar tant davant de comentaris i/o actituds que han viscut recentment
(com ara, anar al parc del poble i que la gent miri el fill amb certa raresa) o també neguit
per allo que les diferencies més marcades i “visibles” que hi haura entre el seu fill i la
resta de persones del seu entorn puguin comportar. A més, les families també mostraven
el seu malestar en relacié a algunes actituds i determinats comportaments procedents de
I'entorn escolar protagonitzades tant pels professors com pels pares dels altres nens de
la classe del seu fill.



M ... Puc explicar una cosa que he vist avui de la llar d’infants que m’ha
sabut greu? (...)

M: a tots els nens els han fotografiat asseguts o fent activitats. Les dos fotos
que surt, les tres fotos que he vist que sortia el XXX, una surt assegut entre les
cames de la senyoreta que aixo ho he agrait, pero les altres que no hi havia la
senyoreta totes ha sortir assequt a la cadira i lligat ... M: A la seva cadira lligat.
I aixo, ha sigut com una ganivetada (...) M (...) o deixeu-lo pel terra i feu-li una
foto, feu-me una foto del meu fill mentre roda per alla amb la disfressa de qual-
sevol manera, se m'enfum, pero feu-me’l que vegi que esta...No me’l foteu
alla com si fos una estatua “home, no n'és una estatua”, que es pot bellugar

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 17

** Preocupacions relacionades amb la crianca del seu fill i amb les seves actuacions
com a pares.

La pregunta “estem fent el millor pel nostre fill?” reflecteix molt bé aquestes inquietuds. Al-
gunes preocupacions es deriven de les seves actuacions davant de determinats comportaments
del nen. Ja sigui perqué no saben quina és la millor resposta a aquestes situacions, o perque
troben que és dificil haver d’actuar d’una determinada manera davant aquestes situacions.

En altres casos, hi ha la necessitat de saber si realment ho estan fent bé, o potser podrien
canviar algunes de les coses que fan amb el seu fill diariament (com ara, dedicar més temps
a jugar a la pilota, o llegir contes). Normalment quan expressen aquest neguit als profes-
sionals, aquests els responen que ho estant fent bé, i que fan tot el que toca, pero, igual-
ment els pares no estan tranquils.

A més, aquesta preocupacio també pot anar lligada, tal com ja s’ha posat de manifest, a
les creences dels pares en relacié al desenvolupament del seu fill, donat que consideren
que es troba en un moment del seu desenvolupament molt important i idoni per aprendre
i potenciar les seves capacitats. En aquests casos, els pares es pregunten si existeixen altres
serveis que podrien ajudar el seu fill.

M a ver, hay momentos que piensas... yo pienso que estoy haciendo todo
lo que puedo, no? Porque la gente te lo dice... pero siempre te queda...
pues lo que no haga ahora a lo mejor mas adelante no lo podra hacer, no?
porque ahora es cuando es pequeno y cuando puede... si que lo pienso...

M: si, si... bueno, ellos dicen que bueno... que lo mejor que se puede hacer
es esto... y me lo han dicho médicos, amigos, companeros,...o sea, pero
bueno, siempre te queda aquella duda, no? Si, si... M: si porque a ver... es
diferente, no? A lo mejor dices “jolin... si tiene algin problema pues a lo
mejor en el colegio o que a lo mejor estd mas flojillo en algo”... digo “jolin,
si yo hiciera esto... a lo mejor...” pero claro

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 02
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Finalment, una altra de les preocupacions detectades té a veure amb la seguretat fisica
del fill, amb la possibilitat de garantir un entorn segur a casa, estar sempre localitzable per
si passa alguna cosa, etc.

4.3.4 Les estrategies d'afrontament

Al llarg de les diferents entrevistes, les families han anat explicant algunes de les estratégies
gue posen en funcionament davant de situacions complexes degudes als PD del seu fill.
Entre les més significatives ens permetem assenyalar les segients:

** Intentar esborrar tots els plans inicials que havien fet tant per a la seva familia
com per al nen abans de saber que el seu fill tenia algun problema de desenvolu-
pament. Les families intenten comencar de nou, partir de zero tenint en compte les noves
necessitats del seu fill. En aquest sentit, molts pares intenten no fer plans de futur, viure el
dia a dia i organitzar-se a una setmana vista, donat que alguns cops s’han trobat amb la
necessitat de modificar plans organitzats des de feia temps en els que havien posat moltes
il-lusions. El seglient fragment és un exemple del que acabem d’esmentar.

P: bueno,... comences a fer els teus plans de futur, de familia i tal. Quan ja
estas embarassat, aquests plans de futur es multipliquen! Bueno, doncs amb
el meu fill farem aixo i el meu fill fara i el meu fill aixo i aixo... i clar, d’un dia
per 'altra et diuen... “té sindrome de down”, clar, et quedes! Tot aixo.. “bo-
rron i cuenta nueva” i, llavors, una miqueta amb aixo, amb aquest cop de
tenir-ho d’esborrar tot, pues de planteges també que el fer plans a molt llarg
plac no serveix de res!

M: no i total... ells faran el que voldran i seran el que voldran, amb la qual
cosa...

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 03

** Entendre al seu fill: qué li agrada més, les seves dificultats, les situacions que el posen
nervios, aprendre “el seu idioma”, etc.). Un exemple d’'aquesta estratégia la tenim en el
fragment seglient:

M: jo penso que arribes en un punt que ja el coneixes, coneixes ja.... ja in-
tueixes de la manera que ell reaccionara, es que clar com que son moltes
hores de convivencia, pues al final de vegades no cal ni que parli perqué
I'entenc, saps? perqué a vegades només amb un gest o amb la cara que fa
o0 amb el que sigui, tu ja entens si aquell nen en té por, si aquell nen té
ganes de jugar , si esta predisposat per rebre informacio, suport teu o el
que sigui i té ganes de que el deixis tranquil... tu ja ho coneixes aixo

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 01




** Tractar el fill com un nen sense discapacitat i no deixar que la “normalitat” desapa-
reixi del seu dia a dia, malgrat que moltes coses no siguin iguals que en les families dels
seus amics i/o familiars.

M.:..tengo una companera que es nueva y el otro dia me dijo una cosa que
luego analice y si, y dice: “es que tu a tu nifia la tratas como a una nifia nor-
mal” y Yo le dije : “es que mi niha es una nifia normal especial yo siempre
digo es una nina especial pero no porque sea especial para mi es que es es-
pecial porque tiene otra serie de problemas” pero intento que haga lo
mismo que hace una nifia normal, que lo haga mejor o que lo haga peor es
otra cosa: pero que lo haga, en la medida de lo que pueda, tiene que ha-
cerlo)

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 01

** Prendre les atencions que requereix la discapacitat del seu fill com un element
més que comporta el ser pares, amb independéncia de la seva discapacitat. A més, les fa-
milies també consideren important saber valorar allo que aquest “plus de coses” els aporta.

** Pensar que “dema sera un dia diferent”. Hi ha pares que viuen aquest pensament
des d'una visi6 optimista, pensant que dema sera un dia millor i d'altres amb resignacio
“avui no ha pogut ser, potser dema”.

** No deixar de preguntar els dubtes o neguits als professionals. Malgrat que tinguin
la sensacié que es poden fer pesats, preguntar-ho tot, i estar continuament buscant infor-
macié o recursos que els puguin anar bé.

M.... ademés es que jo ho demano, si no m’ho expliquen ho demano jo, vull
dir, no...no, si, crec que s’ha de saber la veritat en tot moment i que has
d’estar informada perque és la teva filla, si en un moment donat li passa al-
guna cosa I no saps la meitat de les coses...

Fragment de la transcripcié de I'entrevista amb la FAM 04

** Ser molt honestos amb si mateixos i acceptar totes les necessitats que té el seu
fill, ser conscients d'aquestes necessitats i de que algunes d’elles no desapareixeran mai.
Comptar amb aquestes necessitats en qualsevol de les activitats que puguin dur a terme.

** Relativitzar les coses del dia a dia dels pares “si no és avui sera dema”, tant pel que
fa a tasques diaries de casa com als aprenentatges del seu fill.
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** No comparar el seu fill amb els nens de la mateixa edat, i valorar tots i cadascun
dels avencos del seu fill, per petits que siguin.

** Permetre’s equivocar-se com a pares. Tenir present que sempre intenten fer el millor
per al seu fill, perd que és possible que s’equivoquin alguna vegada i no passa res.

M... Yo soy de las que digo, cogemos informacion y sobre lo que tengamos
nos ponemos el dia anterior y decidimos! Y la decision que hayamos tomado
sea correcta o no sea correcta, la hemos tomado...punto (...) M: es muy
complicado pero pienso que es esto, es todo eh? Todas las decisiones que
tienes que tomar en la vida, yo lo que me consuela mucho mmm, laaa, lo
que yo pienso tomas la decision es correcta, no es correcta...pues ya recti-
ficaremos, que vamos a hacer?! A ver! No nos vamos a morir por eso! Es
que si no la vida es muy complicada! (...) M: que va! No, no, es que te hun-
des, entonces moralmente te hundes, entonces ya no vale para nada

Fragment de la transcripcid de I'entrevista amb la FAM 14




5. DISCUSSIO

En aquest capitol es presenten un conjunt de consideracions i reflexions a partir dels resul-
tats obtinguts en la present recerca, en relacio a les investigacions i als enfocaments actuals
sobre |'adaptacio de les families amb fills amb PD. Recordem que I'objectiu final de I'estudi
és identificar els elements critics que ens permetin comprendre com les 18 families catalanes
amb un fill amb PD entre tres i cinc anys que han participat en el nostre estudi s'adapten a
les noves necessitats de crianca que presenta aquest fill. Aixi mateix, també pretenem iden-
tificar aquells elements que permetin dissenyar suports més adients per a aquestes families.

Hem organitzat la discussié en cuatre grans apartats, el primer dels quals fa referéncia a la
metodologia emprada. A continuacié, es discutiran els resultats obtinguts en relacié a les
10 dimensions ecoculturals, analitzant tant els elements del ninxol ecocultural com els pro-
cessos d'adaptacié identificats com a més significatius. El tercer apartat centrara la discussié
entorn a la sostenibilitat de les rutines diaries familiars identificada en I'estudi. En el quart
i Ultim apartat reflexionarem sobre aquells aspectes relacionats amb la tasca de fer de pares
d’un fill amb PD identificats en la recerca.

Abans de comencar, pero, considerem oportt remarcar la importancia de tenir present les
politiques economiques i socials destinades a les families amb fills amb PD a Catalunya i a
I'Estat Espanyol a I’'hora de discutir els resultats. Com Blacher i Hatton (2001) ens recorden
“I'impacte de la discapacitat en la familia reflecteix clarament el clima politic i economic, i
a mesura que aquest canvia també ho fara el nivell de carrega (de les families)” (p.480).
Aixi doncs, la importancia del macrosistema s'ha d’entendre tant com a marc per a la com-
prensio de la situacié com per al disseny de propostes de millora.

Les administracions de la Generalitat de Catalunya i de I'Estat Espanyol ofereixen a les fa-
milies amb un infant amb DID un conjunt d’ajuts i recursos destinats a donar cobertura a
les seves necessitats. Considerem oportu remarcar que a Catalunya aquestes families comp-
ten amb els centres de desenvolupament infantil i atencié precog (CDIAPS), de caracter gra-
tuit i universal, que atenen els infants de 0 a 6 anys. Es tracta, doncs, de serveis financats
per I'administracié i que s'estenen per totes les comarques de Catalunya. El cas és diferent
guan parlem de serveis/centres educatius (escoles bressol, espais familiars, CEIP, etc.). El
nombre d’escoles publiques no cobreix la totalitat de les demandes i sovint els pares han
d’optar per una institucié privada i no sempre concertada. En qualsevol cas, per poder sol-li-
citar una persona de refor¢ que atengui les necessitats dels infants a I'escola cal disposar
d’un certificat de discapacitat o que I'EAP faci un dictamen i fins i tot en aquest cas no es
garanteix |'accés a aquest recurs.
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5.1. El plantejament metodologic de la recerca.

D'acord amb la finalitat de la recerca, considerem que I'estudi de casos multiples ens ha
permes aprofundir en el coneixement i la comprensié de I'adaptacié les families catalanes
participants a la discapacitat del seu fill. Concretament, aquesta metodologia ens ha permes
coneixer la singularitat del dia a dia d'aquestes families a partir del significat que la condicié
del seu fill té per a elles, i ens ha permeés desgranar els diferents elements que intervenen
tant en els processos d’acomodacié com en el significat i el funcionament de la seva vida
diaria. A més, I'analisi del contingut ens ha permés observar tant elements ja descrits i de-
finits per la recerca com d’altres que han anat sorgint en el discurs de les families i que sén
rellevants per entendre I'adaptacié familiar.

Les recerques centrades en adaptacié familiar conclouen que I'adaptacié familiar és un
procés complex i continu, que es déna al llarg de la vida i que comporta canvis continus
en multiples nivells de la vida familiar (Beresford, 1994; Gallimore, Berheimer, i Weisner,
1999; Scorgie, Wilgosh i McDonald, 1998; Singer, 2002). Aixi doncs, considerem que adop-
tar la teoria ecocultural com a marc de referéncia ens ha permeés reflexionar sobre I'adap-
tacié familiar a partir de I'exploracié de diferents ambits de la vida diaria de les families
aixi com del seu projecte familiar, contribuint a una visi6 global i holistica de I'adaptacié.

Arribats en aquest punt, pero, cal remarcar algunes de les limitacions i també reflexions de
caire metodologic , i que permeten contextualitzar els resultats obtinguts aquest estudi.

La primera consideracié fa referéncia al fet que el disseny d’aquest estudi fa que els resultats
obtinguts ens permetin mostrar tendencies, indicant quina és la situacié descrita per la ma-
joria de les families de I'estudi. Els resultats, per tant, no defineixen patrons d’actuacié es-
tandards, ja que aixd no figurava, de fet, entre els objectius de I'estudi, sind que, més aviat,
ens porten a identificar elements critics i ens suggereixen possibles aspectes que s'haurien
d’explorar en d’altres estudis. Amb tot, cal tenir present que la manera en que cada familia
s'adapta a la nova situacio és Unica i singular, i no pot ser valorada ni entesa a partir de pa-
trons preestablerts.

La segona reflexio esta relacionada amb la mostra de I'estudi. El fet que aquesta estigui for-
mada per families procedents de les quatre provincies de Catalunya i que s'hagi tingut en
compte I'existéncia o no d'un CDIAP en el seu lloc de residéncia és positiu en tant que reflec-
teix, en certa mesura, la diversitat de realitats en qué es poden trobar les families a Catalunya.

Amb tot, no s’ha pogut aplicar un mostreig aleatori a I'hora de seleccionar les families, do-
nades les dificultats de trobar families disposades i en condicions de participar en estudis
com el que ens ocupa. Es per aquesta rad que optarem per seleccionar els CDIAPs de les
quatre provincies i que fossin els mateixos professionals que ens proposessin les families
que podia ser interessant que participessin en aquest estudi, sempre i quan complissin els
criteris d'inclusié. Certament aquestes circumstancies introdueixen un cert biaix en les ca-
racteristiques de la mostra que s’ha de tenir present; com, per exemple, el fet que totes les
families de I'estudi responen al patr6 familiar format pels dos progenitors (pares bioldgics
que conviuen junts), i, per tant, no ha estat possible entendre com altres patrons familiars
afronten les dificultats del dia a dia. Ara bé, tal com mostren Turnbull, Summers, Lee i
Kyzar (2007) el 75% dels estudis centrats en families amb fills amb DID que ells analitzaren



empren el mateix procediment pel que fa al reclutament de les families que el que hem
utilitzat en aquesta recerca.

En tercer lloc, cal tenir en compte el nombre limitat de families, d'altra banda inherent a la
metodologia d’estudis de casos. Aquest fet implica que sigui molt complicat poder com-
prendre el paper de determinats aspectes que només es donen en determinades families
que tenen un fill amb PD ja que, donada la singularitat de certes caracteristiques, no dis-
posem d'un nombre prou significatiu de families que es trobin en la mateixa situacio.
Aquesta dificultat la trobem quan, per exemple, analitzem I'impacte que els PD del fill ha
tingut en el dia a dia de la familia. Recordem que diferenciavem cinc tipus diferents de pro-
blemes: els de comportament, els medic, de llenguatge i comunicacio, de mobilitat i de re-
lacio. Aixi doncs, davant la possibilitat d’entendre el paper que juguen els problemes de
mobilitat, per exemple, en la vida diaria ens trobem amb que no és possible generalitzar el
seu impacte en el dia a dia de les families donat que en la mostra sols hi ha dues families
amb nens amb aquestes caracteristiques. Ens trobem amb la mateixa situacié quan parlem
dels germans. De les 18 families del grup, 12 tenen altres fills, ara bé families on el germa
sigui major que el nen amb PD n'hi ha 7.

Un altre aspecte que convé posar de relleu és la importancia que tenen per aquesta recerca
els percentatges petits, a diferéncia del que passa en altres estudis. Aquests percentatges
sovint indiguen mancances importants del sistema actual d'atencié a les families en relacié
a necessitats singulars de families en comparacié amb la resta (com ara: infants que reque-
reixen d'una major intensitat de tractament, o la necessitat de determinats especialistes).
Precisament les raons que fan que algunes families se situin en percentatges minoritaris
son les que ens revelen algunes de les grans mancances del sistema actual.

Tenint present tant les limitacions com les reflexions que s'acaben de fer, considerem que
I'estudi de casos ha permes, d'una banda, entendre la singularitat de cada una de les families,
identificant els elements que defineixen aquesta singularitat i, de I'altra, ens ha permeés des-
criure els elements critics que cal tenir en compte a I’'hora d'analitzar com les families s'a-
dapten a les necessitats que comporta la crianca d"un fill amb discapacitat. Aixi doncs, I'opcié
de I'estudi de casos multiple ens ha permés apropar-nos a |'adaptacio familiar a partir de
dos tipus de coneixements, que sén diferents entre si perd que es necessiten i es comple-
menten a I'hora d’entendre i treballar amb families. A més, també considerem positiu el fet
d’analitzar I'adaptacio familiar a partir tant de coneixements ja establerts a partir de I'enfo-
cament ecocultural i contrastats ampliament amb la literatura actual, com de I'analisi del
discurs de les propies families. Concretament, és en les explicacions de les families sobre
perqueé han realitzat un canvi o han considerat millor no realitzar-lo on es descriuen aquells
elements que sén realment importants per a elles i que defineixen I'adaptacié familiar. El
fet de no partir només d’unes categories establertes des de la literatura ens ha permes, tal
com suggereix Rogoff (1993) quan parla desenvolupament, “obrir el nostre punt de vista a
multiples sistemes de valors i a fites adients, i definir els proposits de desenvolupament de
tal manera que siguin sensibles a les circumstancies i aspiracions locals” (p. 88).

Aixi mateix, i de cara a la continuacié d'aquesta linia de recerca, considerem pertinent i interessant,
d’una banda, ampliar aquesta mostra inicial i, de Ialtra, tenir I'oportunitat de tornar a parlar amb
les families quan el seu fill tingui entre els 7 i els 9 anys, és a dir, quan estigui en edat escolar.
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5.2 Sobre els processos d'acomodacié i els elements ecologics i culturals
en relacié a les 10 dimensions ecoculturals

Per tal de facilitar I'exposicié, hem organitzat la discussio dels resultats obtinguts en funcio
de les 10 dimensions ecoculturals. Ara bé, donada la interrelacié existent entre les diferents
dimensions hi haura elements que es discutiran conjuntament en un mateix apartat malgrat
no siguin aspectes especificament descrits en aquella dimensié. Tanmateix, els resultats que
es vagin discutint seguiran I'ordre proposat en la descripcié de les dimensions, subdimen-
sions i indicadors ecoculturals presentades en I'annex 1.

5.2.1 Subsisténcia Economica

A partir dels resultats obtinguts en aquesta primera dimensio, a continuacié ens centrarem
en la capacitat de gestié dels recursos que els pares tenen i en I'impacte que la discapacitat
del nen ha tingut en el treball d’aquests.

Un nombre important de recerques i autors posen de manifest el fet que tenir cura d’un fill
amb discapacitat comporta un conjunt de despeses importants degudes als costos addi-
cionals dels serveis que requereix la persona amb discapacitat en combinacié amb la dismi-
nucié de les possibilitats de treballar d’ambddés pares (Sloper, 1999; Beresford, 1996;
Emerson, 2003; Dobson i Middleton, 1998; Carpenter i Campbell, 2008). Els resultats del
nostre estudi no s'ajusten a aquests resultats en mostrar a families que gaudeixen d‘una
capacitat de gestié economica moderada-elevada, podent costejar els serveis que necessita
el seu fill.

A I'hora de justificar aquesta divergéncia cal tenir present que la majoria de les recerques
s’han dut a terme als Estats Units o al Regne Unit, on la responsabilitat de tenir cura d’un
fill amb discapacitat recau gairebé integrament sobre les families, i s'entén com a una res-
ponsabilitat individual i no pas comunitaria (Emerson, 2003; Olsson i Hwang, 2003). En
canvi, com ja hem dit anteriorment a Catalunya els serveis médics i de tractament sén uni-
versals i gratuits per aquestes edats; circumstancies que afavoreixen aquesta situacié fami-
liar. En aquest sentit els presents resultats es troben en la mateixa linia d"altres estudis com
el d'Olsson i Hwang (2003) realitzat a Suécia, pais en el que aquestes families disposen
d’un nombre important de recursos i ajudes al seu abast. Aquests autors conclouen el seu
estudi confirmant que I'impacte de la discapacitat en I'economia de les families no és un
fet diferencial entre les families amb fills amb i sense discapacitat gracies precisament al
nombre de serveis i ajuts que el govern posa a disposicié de les families.

Tot i aix0, un aspecte important que es desprén dels resultats obtinguts és que malgrat que,
per a la majoria de families, les administracions publiques sén les que cobreixen les despeses
derivades dels recursos que els seus fills necessiten, trobem un nombre de families per les
quals la realitat no és aquesta. Actualment aquest grup minoritari de families poden pagar
els serveis que els seus fills necessiten. Perd, com ens indiquen les recerques en aquest camp,
existeix la possibilitat de que si no es déna un suport econdmic per aquestes necessitats I'im-
pacte negatiu de la discapacitat en I'economia de la familia pot arribar a ser important, po-
dent derivar en situacions complexes de gran precarietat economica (Carpenter, 2005). Aixi
doncs, resulta necessari estudiar amb més profunditat quins son els motius pels quals aques-
tes families no veuen cobertes les seves necessitats. En aquest sentit, en el present estudi



hem trobat que la necessitat d'una major intensitat en determinats tractaments i la manca
d’especialistes en problemes de comportament, tant medics com de tractaments, fan que
les families hagin de buscar altres serveis pels seus fills que no es troben en la xarxa publica.

Si ens centrem en la feina dels pares, i coincidint amb altres recerques (Olsson i Hwang,
2003; Freedman, Litchfield i Erickson, 1995; Barnet i Boyce, 1995), trobem que en els casos
en els que la discapacitat hi té algun tipus d’efecte I'impacte continua sent major en les
mares que ens els pares. Quant a les acomodacions realitzades per les mares de |'estudi,
aquestes coincideixen amb les esmentades per Olsson i Hwang (2003) i per I'’APP'" (2005):
reduccié d'hores, canvis d’horaris, treballar unes hores a casa, o fins i tot deixar de treballar.
La manca de flexibilitat de les feines i la necessitat de destinar temps a I'atencié dels nens
(sobretot per haver d'atendre diferents serveis) son els motius més freqtients d'aquestes
adaptacions i coincideixen amb els obtinguts en d'altres recerques (Sheran i Todd, 2000;
Olsson i Hwang, 2003; APPS, 2005).

Amb tot, la necessitat de tornar a treballar i els aspectes positius (no tan sols en termes econo-
mics) de la feina s’han posat de manifest també en d'altres recerques (Hautoméki, 1997; Davies,
2007; Freedman, Litchfield i Warfield, 1995) i van lligats al benestar personal de les mares.

Amb tot, en alguns casos no s’ha donat cap tipus de canvi laboral i en d'altres els canvis en
la situacio laboral de les mares venen motivats per les creences personals i familiars com
ara la importancia de poder dedicar més temps als seus fills, la importancia atorgada al
moment evolutiu dels nens, etc.

En qualsevol cas, quan parlem de I'efecte de la discapacitat tal com ja posava de manifest
Cristol (1984, a Beresford, 1994) de vegades alld més important és saber si els pares han
tingut la possibilitat de poder escollir quina era la millor opcié per a ells i el grau de satis-
faccié amb aquesta. Aixi, es posa de manifest la necessitat de no caure en models preesta-
blerts de quin és I'efecte de la discapacitat del nen en el treball dels pares i tenir present
I"ampli ventall de situacions que es poden donar.

5.2.2 Els Serveis

L'existéncia, disponibilitat, proximitat i satisfaccié dels serveis que la familia necessita, tant
per al nen com per a la resta dels seus membres, és un element critic per a totes les families
que tenen un infant i, més encara, per a aquelles families el fill de les quals té algun tipus
de discapacitat (Mas, 2005). Els pares dediquen temps i esforcos a buscar els serveis més
adients per al seu fill, a parlar amb els professionals, etc.

En aquest sentit els resultats obtinguts mostren que, en linies generals, els pares es mostren
entre molt satisfets i satisfets amb els professionals del CDIAPs, els mestres i, en menor me-
sura, amb els metges actuals del seu fill. Aquests resultats sén coincidents amb d'altres re-
cerques en les que la satisfaccio dels pares amb els professionals que atenen el seu fill son
relativament elevades (Giné, Gracia, Vilaseca i Garcia-Diez, 2006; APPS, 2005; Lanners i
Mombaerts, 2000).

11 Al llarg de I'any 2002 la Federacié Catalana Pro Persones amb Discapacitat Intel-letual APPS realitza un estudi sobre les necessitats
de les families de persones amb DI a Catalunya, que encarrega a I'Institut per a I’Atencio i la Recerca en la Discapacitat Psiquica. Al 2005
la Federacio publica I'estudi.
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Ara bé, aquests resultats no esdevenen tant concloents si tenim en compte algunes de les
declaracions de les families en el marc de les entrevistes i que fan referéncia a la necessitat
d’un millor funcionament dels serveis o, fins i tot, a la manca de determinats serveis en el
seu territori, poca informacié vers el seu fill, o poc reconeixement i/o suport emocional pels
pares. En aquest sentit, altres investigacions (Olsson i Hwang, 2003; APPS, 2005) també
hem trobat que, malgrat que de forma general les families estaven satisfetes amb els serveis,
algunes d'elles —sobretot quan es preguntava a través d’entrevistes o en grups de discus-
si6-, manifestaren no tenir del tot cobertes determinades necessitats.

En la mateixa linia, malgrat tenir un contacte bastant frequent amb els professionals, so-
bretot de I'ambit medic, les families manifesten que els agradaria poder disposar de més
entrevistes /xerrades amb els diferents professionals per tractar temes com ara el problema
del seu fill (diagnostic: etiologia i evolucid), recursos i serveis disponibles, com enfrontar di-
ferents situacions a casa, etc. Aixi mateix, algunes families també han posat de manifest la
insatisfaccié amb el tracte rebut per part d’alguns professionals. En aquest sentit, Carpenter
(2000) remarca que de vegades els professionals assumeixen que coneixen molt bé quines
son les necessitats dels pares perd no sén capacos d'entendre I'ampli ventall d’emocions
que experimenten.

Pel que fa a la manca de satisfaccio amb el sistema medic, algunes de les families manifes-
ten no tenir cobertes plenament i/o satisfactoria totes les necessitats del seu fill o familia
des dels serveis publics. Les families que es mostren més descontentes son aquelles amb
fills amb problemes de comportament més accentuats o amb necessitats de suport més
extenses, la qual cosa coincideix amb els resultats obtinguts en d'altres recerques (Axtell,
Bennett, i Blum, 1995; Olsson i Hwang, 2003). Els problemes més presents en aquest sentit
tenen a veure amb la proximitat, I'Us i I'accés dels serveis, amb una major coordinacié entre
ells, amb no trobar determinats especialistes en el seu territori, etc. En aquest sentit cal dir
que actualment des del Govern de Catalunya s'esta impulsant un treball entre les diferents
serveis implicats (Hospital, CAP, CDIAPs, CSMIJ) per donar resposta a aquestes necessitats.

Si ens centrem en els serveis educatius, és important remarcar que tots els nens de |'estudi
assistien a escoles bressol o infantils ordinaries. Aquesta dada és un reflex de la situacié
gue en termes d'integracié es viu a Catalunya, on per aquestes edats la integracié escolar
és una realitat instaurada majoritariament. En aquest sentit, considerem rellevant comentar
algunes dades al respecte 2. Durant I’'any 2005-2006, d’un total 908 nens i nenes amb DI
d’entre 315 anys, 138 estaven escolaritzats en escoles d’educacié especial mentre que un
total de 770 assistien a centres ordinaris.

Els pares atorguen a les escoles un paper molt important en la socialitzacié i en la inclusié
del seu fill en la comunitat, considerant-les com el mitja més natural i propi per a la inte-
gracio i desenvolupament del seu fill en un entorn ordinari. En aquest sentit, un nombre
important de families considera necessari adquirir un compromis amb I'escola del seu fill i,
concretament, amb la mestra del nen i/o a través de I'AMPA. A diferencia d'altres paisos
on els pares poden participar més plenament de la vida de I'escola (p.e., és comu a USA
que els pares facin unes hores de voluntariat a la classe del seu fill) la cultura dels centres

12 Aquestes dades han estat extretes de les fonts estadistiques del Departament d'Educacio de la Generalitat de CAtalunya document
recuperat el 8 de maig de 2008 http://www20.gencat.cat/portal/site/Educacio . Hem escollit les dades del curs 2005-2006 donat que
corresponen al moment de la recollida de les dades.



escolars catalans, en linies generals, és més restrictiva. Malgrat aix0, en els ultims anys co-
mencen a sorgir iniciatives que afavoreixen més aquesta participacié. En alguns casos, per
exemple, els pares participen acompanyant els seus fills en les excursions o sortides que
fan amb el conjunt de la seva classe, ajuden a organitzar alguna activitat a I'aula, etc.

5.2.3 La Llar

Els canvis en la propia llar o els canvis de residéncia poden tenir lloc a partir de la discapacitat
d’un fill (Oldman i Beresford, 2000; Gallimore et al., 1993). Aquests canvis poden venir
motivats per necessitats fisiques d'espai i estructura o per la necessitat de suports, ja siguin
formals o informals (Mas, 2005).

La majoria de les families del present estudi no ha tingut la necessitat de realitzar cap canvi
important en la seva llar. Ara bé, les dues families que han dut a terme una acomodacié
important en aquesta dimensié ho han fet perqué els seus fills tenien problemes de mobi-
litat importants. Aquests canvis han comportat un impacte negatiu en les seves situacions
economiques, sent aquest un clar exemple, d'una banda, de I'efecte negatiu que la disca-
pacitat pot comportar en la subsisténcia economica de la familia i, de I'altra, de la interre-
lacié existent entre les dimensions ecoculturals.

Malgrat que la majoria de les families considera que el seu barri és forca segur i apropiat per
als seus fills, gaudir dels espais i serveis que aquest els ofereix (com pot ser el centre civic del
poble o del barri, la ludoteca, activitats infantils, parcs, etc.) no sembla ser un tret caracterfstic
de les families de I'estudi. EI motius tenen més a veure amb les rutines de les families que
no pas en la no adaptacié d'aquests espais a les necessitats dels seus fills. No obstant, dues
families han manifestat la complexitat de poder fer Us d’aquests serveis a causa de la manca
d'adaptacio/preparacio dels espais i activitats per les necessitats dels seus fills.

Aquests resultats son coherents amb la realitat actual a Catalunya on les families amb fills
d’aquestes edats primerenques no acostumen a gaudir d'una gran varietat d’espais, serveis
i/o activitats dissenyades per a ells, i on tampoc existeix una cultura majoritaria d’emprar-
los, amb independéncia de si el nen té o no discapacitat. amb tot, cal remarcar que actual-
ment s’estan impulsant en les ciutats i pobles un conjunt d‘activitats (de tipus puntual)
perqué tant pares com nens puguin participar. Iniciatives com aquesta estan ajudant a con-
figurar nous habits.

De totes maneres, considerem necessari ressaltar un conjunt de factors que malgrat ser de
naturalesa diferent posen de relleu el fet que en un futur per aquestes families I'Us de serveis
i activitats d’oci del barri pot esdevenir un problema d’accés, Us i oferta. Aquests sén, en
primer lloc, tal i com s’acaba d’esmentar, el fet que per aquestes edats primerenques dintre
dels nostres habits socials no sigui molt freqlient emprar una gran varietat d'espais, serveis
i/o activitats del barri, amb independéncia de si tens o no un fill amb DID. En segon lloc, el
fet que els parcs, la piscina i algun cop la ludoteca siguin els espais més emprats. En tercer
lloc, lligat amb el punt anterior, el fet que gairebé tots els nens poden emprar el parcs sense
necessitat d'adaptar-los, i que les families que empren la piscina i la ludoteca sén elles qui
posen el suport personal per poder gaudir d’aquestes activitats. En quart i ultim lloc, actual-
ment ja trobem dues families que manifesten tenir problemes per accedir a espais i activitats.
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5.2.4 Les Tasques domestiques i de cura dels fills

Un dels elements fonamentals que ens ajuden a comprendre la complexitat i la riquesa de
la vida de les families és el seu dia a dia tenint present la varietat de tasques que el confor-
men: I'organitzacio familiar, la quantitat i qualitat del suport disponible, etc. En linies ge-
nerals les recerques s'han centrat fonamentalment en coneixer alldo que comporta la cura
del nen amb discapacitat en termes d’estrés (Willoughby i Glidden, 1995; Barnet i Boyce,
1995; Dyson, 1991, 1993; Raina, O'Donnell, Schewllnus, Rosenbaum, King, Brehaunt, et
al. 2004; Eisenhower, Baker i Blancher, 2005), de distribucié de responsabilitats (Willoughby
i Glidden, 1995; Barnet i Boyce, 1995), aixi com en coneixer com es distribueixen al llarg
de la vida (Barnet i Boyce, 1995; Kim, Greenberg, Seltzer i Krauss, 2003).

Si ens centrem en la complexitat que comporta organitzar totes les tasques de cura del
nen, els resultats suggereixen que, igual que en d'altres recerques, la dificultat de tenir cura
del nen no tan sols s'explica en base a la seva discapacitat intel-lectual siné que també hem
de tenir present, tres altres possibles factors:

« En primer lloc, I'impacte de determinades caracteristiques del nen en el dia a dia
familiar, sent més rellevants els problemes de comportament del nen, la capacitat
de comunicacié i els aspectes emocionals i de relacié (Stores, Stores, Fellows, i
Buchkey, 1998; Mcintyre, Blacher, i Baker, 2002; Olsson i Hwang, 2003; Einsen-
hower, Baker i Blacher, 2005). En aquest sentit, Saloviita, Itdlinna i Leinonen (2003)
troben que els problemes de comportament del nen esdevenen un dels elements
més importants a I'hora de predir I'estres en les mares, donat que condiciona ne-
gativament la manera en que aquestes defineixen la situacio.

-« En segon lloc, és important també tenir en compte el temps que els pares disposen
per al seu fill. En aquest sentit, és cabdal coneixer la flexibilitat de les feines dels
pares. Igual que en d'altres paisos, la conciliacio laboral — familiar és encara una as-
signatura pendent a Catalunya i les exigéncies del mén laboral fan que sigui molt
complex poder combinar feina amb els horaris dels fills. Si a aixo afegim les carac-
teristiques del fill amb discapacitat, tal com s’indicava anteriorment quan parlavem
tant de la feina com dels serveis, la combinacié feina i cura del nen resulta encara
més complexa.

En aquest sentit, el fet que les mares gaudeixin de més temps per als seus fills i dis-
posin de major flexibilitat (tal com indiquen els resultats de I'estudi) no es deu tant
a flexibilitat propiament de la feina sind a que les mares, conscient i proactivament,
han optat per una situacié laboral que els permetés aquesta flexibilitat.

« En tercer i ultim lloc, és important tenir present la quantitat i qualitat de suport de
que disposen els primers cuidadors per part tant de les seves parelles com d'altres
familiars i/o persones externes a la familia (amics, cangurs, etc.). De manera con-
gruent amb d'altres recerques, la familia extensa es configura com el recurs més
emprat a I’'hora de tenir cura del nen, especialment les avies (Olsson i Hwang, 2003;
Heller, Hsieh, i Rowitz, 2000).

12 Aquestes dades han estat extretes de les fonts estadistiques del Departament d'Educacio de la Generalitat de CAtalunya document
recuperat el 8 de maig de 2008 http://www20.gencat.cat/portal/site/Educacio . Hem escollit les dades del curs 2005-2006 donat que
corresponen al momento de la recollida de les dades.



Els rols que els pares estan assumint en la crianca dels nens —distribucié de responsabili-
tats- en la societat actual en general queda reflectit en els resultats de I'estudi que mostren
que els pares esdevenen un suport important per a la majoria de mares. Cal dir, amb tot,
gue aquesta co-responsabilitat no queda tant clara quan parlem de tasques de casa.

Si ens centrem en les responsabilitats que els germans han d'assumir pel que fa a la cura
del nen amb PD, els resultats es mostren contradictoris amb els d'altres recerques (Quittner
i Opipari, 1994; Cuskelly i Gunn, 2003) en les que els germans assumien més responsabi-
litats. Una possible explicacié a aquest fet és que els germans de la mostra que sén més
grans que el nen amb discapacitat no superen els 11 anys d’edat i, per tant, encara se’ls
considera petits per assumir responsabilitats en la societat catalana.

Pel que fa a les tasques propiament de la casa, mentre que en la literatura trobem que
aquestes esdevenen una font de preocupacié i fins i tot d'estrés per a les mares (Raina et
al., 2004), els resultats obtinguts en la present recerca difereixen d'aquests, donat que les
tasques domeéstiques no es revelen com una font de preocupacié ni en els questionaris ni
en les entrevistes. Considerem que els motius poden tenir a veure amb el fet que la meitat
de mares no treballa, de manera que disposen de més temps per les tasques de la casa i,
en els altres casos, algunes compten amb el suport d’una persona remunerada.

5.2.5 Cohesio6 familiar

La cohesi¢ familiar i el grau d'acord entre els membres de la familia esdevenen un element
critic a I'hora d’entendre com les families s'adapten a la nova situacié. Diverses recerques
mostren que aquelles families en les que la cohesio familiar i el grau d’acord entre els pares
és major, els resultats d’adaptacié son més positius i promouen el benestar individual i fa-
miliar (Krauss, 1993; Dyson, 1991,1993; Failla i Jones, 1991; Taanila, Jarvelia, i Kokkonen,
1999). En el present estudi trobem que la majoria de les families gaudeix d'una cohesio fa-
miliar elevada, aixi com d’un important grau d’'acord entre la parella pel que fa a aspectes
relacionats amb el nen i la seva discapacitat. Aixd queda reflectit en la sostenibilitat de les
seves rutines diaries.

El fet que en algunes de les families amb una alta cohesié familiar les mares (principals mai-
naderes) percebin que el suport que els pares els donen és major que no pas el grau d'acord
entre ells en relacié a la discapacitat i al nen, ens suggereix que un aspecte important que
valoren les mares és saber que compten amb el suport del seu marit, malgrat no compartir
el mateix punt de vista. Donat que son les primeres mainaderes del nen, sén elles les que
prenen gran part de les decisions pel que fa al seu fill. Aixi doncs, el fet de percebre que
compten amb el seu suport de la seva parella, malgrat no estar-hi d’acord ni ser-hi fisica-
ment, se'ns suggereix com un aspecte important en la cohesié familiar, en el benestar de
les mares i en I'adaptacio familiar.

Les contribucions positives que la discapacitat ha tingut en el si de la familia i/o en algun
dels seus membres, sobretot en les mares, ha estat un dels aspectes subratllats per algunes
de les families del present estudi. D'acord amb d'altres estudis, aquest efecte positiu es con-
creta tant en aportacions especifiques que el mateix nen pot tenir en els seus membres (Turn-
bull, Patterson, Behr, Murphy, Marquis i Blue-Banning, 1993; Scorgie i Sobsey, 2000;
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Neely-Barnes i Marcenko, 2004, Stainton i Hilde, 1998, Hasting i Tount, 2002; Helff i Glidden,
1994) com pel fet que les families desenvolupen estratégies d’'afrontament i adaptacié po-
sitives arran de la discapacitat (Crnic et al., 1983; Baker, Blacher, Crinc i Eldelbrock, 2002).

El fet que la discapacitat no tingui un impacte important (ni negatiu ni positiu) en la relacié
de parella en la situacio actual de la majoria de families de I'estudi és un fet concurrent
amb altres recerques (Fisman et al. 1996; Holmbeck et al. 1997; Floyd i Zmish, 1991). Ara
bé, també convé senyalar que els resultats es mostren contradictoris amb d’altres recerques
que afirmen que les families gaudeixen d’un ajustament de parella més pobre (Trude, 1995;
Florian, i Findler, 2001). En qualsevol cas, la literatura disponible ens porta a reconeixer una
amplia diversitat en les respostes de les families. En efecte, Taanila, Kokkonen i Jarvelin
(1996) troben en les families tres possibles patrons: efecte positiu, efecte negatiu i no efecte.
Stoneman i Gavidia-Payne (2006) mostren que per entendre I'efecte de la discapacitat en
la relacié de la parella cal tenir en compte dues variables: el nivell de moléstia dels problemes
del nen en el dia a dia i les estrategies d'afrontament i de resolucié de problemes que els
pares utilitzen. Aquests autors consideren que les percepcions i les valoracions dels pares i
les mares son diferents, estan motivades per diferents variables i per tant, requereixen una
analisi diferenciada. Bouchard, Sabourin, Lussier, Wright i Richer, (1998) també troben que
en les parelles que utilitzen més estrategies de resolucid de problemes la percepcié de la
satisfaccio en la relacié de parella és major.

Aixi doncs, a la vista dels resultats obtinguts i de les recerques citades se'ns suggereix que
seria necessari aprofundir més en |'efecte de la discapacitat en la relacio de la parella, ob-
servant aquells processos i variables que ajuden a protegir i/o promoure una relacié de pa-
rella satisfactoria. De la mateixa manera, sembla necessari coneixer la qualitat de la relacié
de parella abans del naixement del fill amb discapacitat donat que a través dels discursos
dels pares també es mostra com un element important a tenir present en aquesta analisi.

Amb tot, considerem important no obviar que alguns pares de I'estudi han posat de mani-
fest que els primers moments'? foren complexos i la relacié de parella va ressentir-se de la
necessitat de dedicar temps i esforcos (fisics i mentals) al seu fill. Aixi doncs, considerem
que la relaci¢ de parella pot esdevenir un element critic a tenir en compte quan els pares
s'inicien en el mon de la discapacitat, i esdevé un element a tenir present per part dels pro-
fessionals que acompanyen els pares en aquests moments.

Igual que en la relacié de parella, no s'ha trobat cap patré critic pel que fa a I'impacte de
la discapacitat en els germans. En aquest sentit, els resultats de les recerques son contra-
dictoris, trobant estudis que afirmen que I'impacte és negatiu (Fisman et al., 2000; Coleby,
1995; Quittner i Opipari, 1994) i d'altres que posen de manifest les contribucions positives
d’'aquesta relacié (Meyers, 1993; Hasting i Tuant, 2002). De totes maneres, el nombre reduit
de germans de la nostra mostra i la seva edat ens porten a ser molt cautelosos amb aquests
resultats.

De cara al disseny de programes, considerem interessant els treballs de Pit-Ten Cate i Loots
(2000) i Scelles (1997). Pit-Ten Cate i Loots (2000) conclouen el seu estudi afirmant que,

13 Quan els pares parlen dels primers moments es refereixen a quan, per primera vegada, varen tenir coneixement del diagnostic del
seu fill, o quan varen comencar a adonar-se de que alguna cosa no anava bé, o quan varen haver de passar temporades a I'hospital
fent-li proves, o quan varen haver de buscar especialistes sense saber molt bé qué necessitava el seu fill



en general, els germans no experimenten problemes significatius i manifesten tant alegries
com inquietuds; encara que alguns germans si que poden mostrar determinats problemes
que requeririen de suport. De la mateixa manera, Scelles (1997) finalitza el seu estudi re-
marcant la importancia d’oferir oportunitats als germans per expressar els seus neguits i
sentiments. Negar aquestes oportunitats pot fer que els germans desenvolupin simptomes
que comprometin seriosament el seu desenvolupament.

Finalment, el que fet que a alguns pares, malgrat no ser la majoria, els preocupi no saber
fins a quin punt els altres fills entenen el problema del seu germa amb discapacitat, reforca
la necessitat d’oferir un espai de trobada entre germans.

5.2.6 Les Xarxes per a persones sense discapacitat
En aquest apartat discutirem els resultats obtinguts en la dimensié sis que fa referéncia a
les xarxes socials de la familia que no tenen cap relacié amb la discapacitat.

D’entrada, considerem que la realitat que viuen les families del present estudi s’ha d’en-
tendre tenint en compte les dues dimensions que fan referéncia a les xarxes socials adre-
cades tant a persones amb o sense discapacitat. Com veurem a continuacio, entre les
families del present estudi hi ha una tendéncia clara a viure i moure’s en les xarxes per a
persones sense discapacitat i a no mantenir un gran contacte —tret del que s’estableix amb
els serveis pels fills- amb les xarxes per a persones amb discapacitat. Per tant, és important
entendre aquesta tendéncia com el resultat de les dues dimensions. O dit en altres paraules,
en les dues dimensions trobem elements que permeten entendre aquesta tendencia i que
I'expliquen.

Ens ocuparem, d'una banda, de la integracié del nen en una dinamica “ordinaria” i, de
Ialtra, de la vida social dels pares, distingint entre I'impacte de la discapacitat bé en els
amics dels pares, bé en la vida social d’aquests.

Convé remarcar que aquesta dimensié esta relacionada amb la segona dimensié que parla
dels serveis, sobretot pel que fa a les reflexions que ens suggerien els serveis educatius del
nen i el valor que els pares els atorguen.

En aquest sentit, veiem que els pares consideren |'escola com un recurs cabdal donat que
és el mitja natural per la socialitzacié i integracié dels seus fills. Aixi doncs, no és d'estranyar
que la integracio dels nens en una dinamica, podriem dir, ordinaria sigui per la majoria dels
pares de I'estudi un dels objectius més importats. Ara bé, el fet que a més sigui un objectiu
aconseguit per a la majoria de families de I'estudi i que, en una mesura semblant, aguestes
no hagin de realitzar grans esforcos addicionals per aconseguir-ho ens suggereix que a més
de les creences i els valors dels pares, possiblement hi ha d’altres factors que expliquen
aquesta situacio. Concretament n’assenyalem dos.

El primer té a veure amb com definiriem “una dinamica ordinaria” per a infants d'aquestes
edats. Malgrat que recentment van sorgint iniciatives educatives i culturals per a la primera
infancia en les nostres ciutats i pobles (sobretot ciutats), aquesta no és encara una practica
habitual en la societat catalana. En linies generals, la vida entre setmana transcorre entre
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I'escola, el parc, la casa dels avis o els veins i la propia llar. Els caps de setmana pot canviar
més, sortir a fer una volta, passar el dia a fora o a casa de familiars o d'amics, anar a com-
prar, aniversaris de companys, etc. Es a dir, aquest dia a dia té un fort component familiar.
D’aquesta manera, trobem que la participacié del nen en aquestes activitats depén, en gran
mesura, més de les practiques habituals de les families que no pas de la discapacitat del
nen. Possiblement, si ens centréssim en edats més grans si que ja trobariem un ventall més
ampli d"activitats que s'ofereixen als nens i joves, i on la discapacitat pot esdevenir un obs-
tacle per la seva participacio en aquestes activitats.

El segon element que hem de tenir present és que la inclusié dels infants entre 3 i 5 anys
amb algun tipus de discapacitat o problemes en el desenvolupament en les escoles ordina-
ries per aquestes edats, tal i com hem citat en les discussions entorn a la segona dimensio,
és una practica que es pot considerar consolidada en les escoles de Catalunya.

Amb tot, en I'analisi de la integracié en una dinamica ordinaria es troba un exemple
excel-lent per remarcar el paper cabdal que juguen tots els elements del model ecocultural:
les creences i els costums, tant personals com socials, guien, orienten els pares cap a una
determinada direccio, i els elements de I’'entorn faciliten o no aquesta voluntat, donant lloc
a les adaptacions necessaries per a poder assolir els objectius palesos. A més, també ens
suggereix que I'entorn i els suports de que disposen els pares tenen el poder de facilitar o
dificultar, en part, I'adaptacio de les families a la nova situacio.

Centrant-nos en I'impacte de la discapacitat en la vida social dels pares es fa evident que
aquest ha estat un dels aspectes més documentats per les recerques. D'aquesta manera,
és freqUent trobar en la literatura referéncies a “I'aillament social” que sovint acompanya
les families a causa de la discapacitat del seu fill (Baxer i Cummins, 1992; Hancolck, Wilgosh
i McDonald, 1990; Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee, i Hong, 2001). Diversos autors i estudis
mostren que, en comparacié amb els pares que tenen fills amb un desenvolupament nor-
matiu, els pares de nens amb discapacitat tenen un major contacte amb membres de la
seva familia que no pas amb amics, i participen menys en activitats ludiques (Mahoney, O'-
Sullivan i Robinson, 1992; Herman i Thompson, 1995; Emerson, 2003; Heller, Hsieh, i Ro-
witz, 2000). sent els problemes de comportament i els de relacio-emocionals dels nens els
gue tenen un major impacte.

Els resultats del present estudi, en canvi, no semblen confirmar les esmentades conclusions.
Com s’indicava a I'anterior capitol, els resultats suggereixen que en la majoria de families
la discapacitat del seu fill no ha comportat un impacte significatiu en els amics dels pares.
En altres paraules, el fet que els nens tinguin discapacitat no ha comportat que els amics
de sempre dels pares hagin canviat o s'hagin allunyat de la familia, etc. Es més, en aquells
casos en els que trobem un impacte elevat de la discapacitat en les amistats, els pares va-
loren positivament aquest canvi donat que els ha permes coneixer molt millor quin tipus
d’amistat tenien i quina és la que actualment volen tenir.

Ara bé, si ens centrem en la vida social dels pares, és a dir, en la quantitat de relacions amb
altres amics o, fins i tot, en les activitats que fan sols o en parella, els resultats apunten que
malgrat no ser la tendéncia dominant si que hi ha un nombre major de families on s'han
donat canvis forca importants, sobretot en aquells casos de families en les que els problemes
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en el desenvolupament del nen tenen una major incidéncia en el dia a dia, tal com es troba
en altres estudis (Emerson, 2003).

Coincidint amb d'altres estudis, considerem que per entendre I'impacte de la discapacitat
del nen en la vida social dels pares i la familia hem de tenir present que aquest impacte pot
estar relacionat amb: a) el temps que els pares dediquen als serveis i els recursos necessaris
per als nens, que comporta disposar de menys temps per activitats socials, b) el fet de no
disposar d'activitats que pugui realitzar la familia conjuntament, degut a qué no estan adap-
tades a totes les necessitats (Olsson i Hwang, 2003), ¢) una manca de cangurs formats i
apropiats per atendre les necessitats dels seus fills (recursos de respir adients), i d) el grau
d’incidencia que els problemes en el desenvolupament del nen tenen en la vida social
(Emerson, 2003).

Convé senyalar, de totes maneres, que part de la discrepancia entre el nostre estudi i altres
recerques és pot explicar a partir d'una altra variable: la “vida social” que els pares tenien
abans del naixement del seu fill. En aquest sentit trobem que, per a un nombre important
de pares, la vida social abans del naixement del seu fill tampoc era gaire rica i diversa. Per
tant, la discapacitat del nen no pot incidir gaire en aquest camp. A més, cal tenir present
que la majoria d'estudis se centren en comparar entre families amb fills i sense discapacitat,
perd no analitzen cada familia en relacié amb la seva situacié anterior.

Aixi doncs, I'aillament social que, segons diversos autors i recerques, viuen aquestes families
també es pot veure motivat per la manca d’'unes xarxes socials i fonts de suport emocionals
estables i properes a la familia abans del naixement del seu fill.

5.2.7 Les Xarxes per a persones amb discapacitat

En agquesta dimensié s'analitzen les relacions que la familia té amb entitats o associacions
per a persones amb discapacitat, i es valora fins a quin punt tant els pares com els fills par-
ticipen de diferents activitats, propostes, iniciatives que sorgeixen d’aquests col-lectius. Per
tant, va més enlla del que sén propiament els serveis que rep el seu fill.

La situacio i la tendéncia que trobem quan ens centrem en I'Us i la relacié que les families
tenen amb les xarxes per a persones amb discapacitat és ben diferent a la descrita en la di-
mensié anterior. En linies generals observem que les families no participen ni tenen contacte
amb entitats i/o activitats organitzades per persones amb Dl i les seves families. Per la gran
majoria d’elles I'Ginic contacte que tenen amb aquestes xarxes es concreta en els serveis
que el seu fill rep actualment. En aquest sentit, els contactes més frequients de les families
amb aquestes xarxes tenen lloc a través dels grups de suport familiar que organitzen els
propis centres d'atencié precoc.

Dos possibles motius poden ajudar a entendre aquesta situacio. D'una banda, el fet que
per a moltes families el diagnostic encara és ambigu i estan pendents de I'evolucio del seu
fill, per tant, dificulta la seva identificaci6 amb un determinat col-lectiu d'infants i families.
D’altra banda, el fet que la relacié que s'estableix amb els professionals del CDIAP és molt
estreta tant a nivell personal com a nivell d’organitzacié de suports, ajuts, etc. fa que la
seva relacié amb aquest “nou mén” comenci i acabi en aquests centres, ja que els pares
no tenen tanta necessitat de buscar altres serveis i/o activitats o opinions.
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La situacio actual del moviment associatiu a Catalunya corrobora la situacié que acabem de
descriure, donat que les families amb fills amb DID comencen a formar part de les associa-
cions quan el seu fill comenca a ser més gran. El perqué és divers i requeriria una analisi més
acurada pero possiblement alguns motius tenen a veure amb la situacié que acabem de des-
criure i amb el fet que per aquestes families la xarxa de suports esta ben definida i és (o si
més no es pretén) universal. El fet que sigui més endavant quan es comencen a confirmar
determinats diagnostics, i es comencen a definir i concretar determinades necessitats de su-
port en ambits més diversos de la vida de les persones, també poden ser alguns dels motius
que porten a que no sigui fins llavors que comencin a relacionar-se amb aquestes xarxes.

No és estrany, doncs, que els pares que si que han establert contactes amb altres pares i
associacions siguin aquells el fill dels quals té una diagnosi clara i fins i tot més “conegut
socialment”, com és el cas dels nens amb la Sindrome de Down o amb una discapacitat
auditiva (a més de la D).

Un Ultim aspecte que s'analitza en aquesta setena dimensié és la sobreproteccié del nen
per part dels pares. La majoria de pares no realitza cap tipus d’actuacié extra per protegir
els seus fills de les actituds i els comportaments de la societat. Convé remarcar que aixo no
es déna perqué els pares considerin que les actituds que la societat té vers aquests fills i les
seves families sigui la més desitjable, tot el contrari, les actituds de la societat poden ser
ofensives i un element de preocupacié per a moltes de les families de I'estudi. Amb tot, la
reflexio que elles mateixes fan és que aquest també és el mén dels seus fills, i també han
de poder-hi participar, aquesta actitud posa de nou de manifest les seves creences sobre la
integracié en una dinamica normal.

Durant el treball de camp, mentre discutiem aquests temes amb una mare, aquesta ens explicava
que per tal que ningu es pugui aprofitar del seu fill el que ells fan és ensenyar-li a ser el maxim
d’autdnom possible en tots els ambits de la seva vida. Aquesta és la millor manera de protegir
el seu fill de la societat, malgrat que a vegades sigui costos tant fisica com emocionalment.

Considerem que aquest és un clar exemple de la visi¢ de les families com agents proactius,
i no com a mers receptors de les condicions socials i culturals del seu entorn que es defensa
des de la teoria ecocultural.

Aixi doncs, com esmentavem al comencament de I'apartat anterior, les tendéncies que es
dibuixen en les dues dimensions (per persones amb i sense discapacitat), s'han d'entendre
conjuntament donat que guarden una estreta relacio.

5.2.8 Diversitat cultural

Malgrat que en els Ultims anys I'estat espanyol i Catalunya hagin acollit un nombre impor-
tant de persones i families procedents d’altres paisos, aquesta diversitat cultural no esdevé
un tret caracteristic de les families que han participat en I'estudi i tampoc no es reflecteix
en les escoles i aules dels seus fills, segons els resultats obtinguts.

Aixi doncs no és estrany que la incorporacié de practiques d'altres cultures en les rutines fa-
miliars i del nen no sigui una practica habitual en la nostra comunitat. Malgrat algunes fa-
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milies esmenten que si sabessin que hi ha alguna cosa que podria ajudar al seu fill elles ho
farien, I'actitud davant d’aquestes altres practiques és més aviat de prudéncia, és confia més
en la practica médica, de tractament i de vida diaria propia de la cultura catalana — occidental.

5.2.9 El Suport

D’acord amb Beresford (1994) el suport que poden aportar els diferents agents difereix se-
gons quina sigui la seva funcié. De fet, els pares poden rebre suports ben diferents. Es en
aquest sentit que en I'estudi i en la literatura actual es distingeix entre suport fisic per tas-
ques de la casa i suport fisic per a tasques de cura del nen, suport emocional i suport en la
provisio d'informacié. Donat que els dos primers ja han estat analitzats junt amb la quarta
dimensié d'aquest apartat, i la provisi¢ d'informacio sera objecte d'analisi del segtient apar-
tat, a continuacio ens centrarem en el suport emocional que reben les families, i concreta-
ment les mares. En aquest sentit és important recordar la diferéncia existent entre el suport
social real i el que perceben les families. Tal com recorda Vila (1998) no tan sols ha d'existir
aquest suport sind que a més les diferents persones han de percebre la seva funcionalitat
(p. 511). El que es recull en aquest apartat fa referéncia a la percepcié que les mares tenen
del suport rebut.

En aquest sentit, igual que en altres recerques el suport informal (ofert per la parella i la fa-
milia) és mostra com un element important i fins i tot clau per a I'adaptacié familiar (Kersh,
Hedvat, Hauser-Cram i Warfield, 2006; Bristol, Gallangheri Schoper, 1988; Gavin i Wysocki,
2006; Saloviita, T, Itélinna, M. | Leinonen, 2003; Triviette i Dunst, 1992). Que els pares siguin
la font de suport més important per a més families s'explica, en paraules de les propies fa-
milies, perqué la parella és qui millor pot entendre alld pel que estan passant, la complexitat
i varietat de sentiments que experimenten, les reaccions del seu fill davant situacions apa-
rentment inofensives i quotidianes, etc. donat que ells també les viuen diariament.

Les families, sobretot les avies i les germanes, esdevenen també pilars claus en la provisid
de suport sobretot per a les mares de I'estudi (Heller, Hsieh i Rowitz, 2000; Olsson i Hwang,
2003). Sovint, la familia extensa es defineix com una part important de la familia, i esdevé
una font de suport necessari i natural per les families, sobretot en edats en les que els nens
son petits i els avis relativament joves. Aixi doncs, com es d'esperar, quan parlem d'adap-
tacié familiar aquestes variables també es configuren com un element important a tenir en
compte.

Ara bé, malgrat no sigui la tendéncia general, si que s’ha trobat que a vegades la manca
de comprensio de la situacié per part d'alguns avis (p.ex.: sobreproteccid, critica a determi-
nades decisions o actituds, etc.) pot fer que la familia extensa esdevingui una font de pre-
ocupacié en determinats moments. Jones i Passey (2004) també troben que la manca de
coneixement sobre la discapacitat i la comprensié de la situacié son els problemes que més
dificulten aquesta relacié amb els familiars. Curiosament alguns pares esmenten les reunions
familiars com un dels moments més complicats i dificils d’afrontar de la seva vida diaria.
Potser en aquest sentit seria bo reflexionar sobre com la familia extensa entén la discapacitat
del nen, com se'ls explica aquesta, quins interrogants o dubtes sorgeixen. En aquest sentit
des de fa uns quants anys als Estats Units i més recentment a |'estat espanyol han sorgit els
grups de suport emocional adrecats als avis (FEAPS, 2007).
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A més, quan preguntavem als pares qué o qui els ajudava a tirar endavant, la familia ex-
tensa, concretant-se sobretot en les avies i les tietes maternes, esdevenia un suport emo-
cional important.

Aixi doncs, d'acord amb la literatura sobre el tema i amb els resultats obtinguts considerem
que els suports informals es configuren com una peca clau en I'adaptacio de les families, i
en consequiéncia com un element fonamental a tenir present en tot programa i/o servei
gue ofereix suport a aquestes families.

Si ens centrem en els professionals', aquests també esdevenen una font de suport emo-
cional per als pares, encara que no en la mateixa mesura que les parelles i els familiars. En
Iinies generals, les families un cop arriben als CDIAPs se senten ben ateses, escoltades i
agraeixen que professionals experts en “allo que té el seu fill”, que els ajudin i orientin.
Ara bé, de la mateixa manera que passava amb el suport dels familiars, també algunes fa-
milies han manifestat que no sempre s’han sentit escoltades ni recolzades pels diferents
professionals que els han atés en aquests anys. Fins i tot algunes families manifesten que
en alguns aspectes se senten una mica en mans de la bona voluntat dels professionals amb
els que s'han trobat en aquest cami i que atenen al seus fills.

Finalment, els resultats obtinguts pel que fa als amics concorden amb els trobats en la di-
mensid sobre les xarxes socials per a persones sense discapacitats. En aquell apartat ja re-
marcaven el fet que un nombre important de families no gaudeix d'una vida social molt
amplia des d’abans del naixement del seu fill. Aixi doncs, no és d’estranyar que els amics
no es configurin ni com una font de suport ni preocupacié emocional.

5.2.10 La Informacié

Guralnick (2005) descriu la informacié sobre la discapacitat com un dels elements claus
del seu model comprehensiu per entendre les families amb un fill amb discapacitat. La
guantitat i la qualitat de la informacié de qué disposen les families esdevé un moderador
important en I'adaptacié familiar, ja que pot resultar ser tant un estressor per a la familia
com un element que promou la seva adaptacié a les noves necessitats del seu fill (Rous,
Hallam, Harbin, McCormick, Jung, 2007; Guralnick, 2005; Carpenter i Egerton, 2005). La
informacio també és la peca clau per garantir la capacitacio de les families i promoure la
presa de decisions en aquells elements que soén cabdals en el desenvolupament del seu fill
i el benestar de la seva familia (Turnbull, Brown, i Turnbull, 2004; Giné, Gracia, Vilaseca i
Garcia-Diez, 2006)

La quantitat i qualitat de la informacio i I'accés a la mateixa esdevé sovint una de les ne-
cessitats més important de les families que sovint es dificil de satisfer (Singer, 2002; Pain,
1999; Gallimore et al., 1993; 1996; APPS, 2005; Jones i Passey, 2004). Aixi doncs, el fet
que la majoria de les families de I'estudi actualment disposin d'informacio relativa al des-
envolupament i I'estat del seu fill es configura com un aspecte positiu i una fortalesa de les
families i dels serveis que les atenen.

14 Recordem com emprem el terme professionals per referir-nos sobretot als professionals que treballen amb les families i els nens des
dels CDIAPs.



Aquests resultats, perod, podrien semblar contradictoris a la necessitat d'informacié que tant
les recerques com sovint les propies families denuncien si no tenim en compte que, malgrat
que les families de I'estudi consideren que en el moment de I'entrevista disposen de sufi-
cient informacio sobre el seu fill, moltes d’elles també manifesten la dificultat que els va
suposar accedir inicialment a aquesta informacié. Aquestes families recorden els primers
moments de recerca d'informacié com a complexos i esgotadors, no sabent on anar a bus-
car-la ni qui els podia ajudar, i tampoc podent contrastar el diagnostic inicial. Fins i tot, ac-
tualment alguns pares encara posen de manifest que sovint son ells qui han de coordinar
tota la informacié rebuda entre els diferents professionals (médics, tractaments i escola) re-
lativa als seus fill.

Si tenim en compte que tant els professionals com els pares esdevenen agents importants
a I'hora de buscar i proporcionar informacio, la situacioé que se’ns dibuixa és la segient: en
general, les families actualment disposen d’‘informacio suficient sobre el desenvolupament
i la diagnosi del seu fill, i sén tant els professionals com les families els que promouen
aguesta situacio. D'aquesta manera, poder accedir a la informacié necessaria i adequada
és una fortalesa de les families i el serveis que formen part de I'estudi. Convé no oblidar,
pero, que arribar a aquesta situacié no ha estat facil per a moltes families, sobretot en els
primers moments. A més, actualment encara hi ha casos en els que les propies families
que, sense I'ajut d'altres agents, han de realitzar grans esforcos per poder accedir a la in-
formacié que necessiten.

Quant al tipus d‘informacié que més reclamen les families és aquella que té a veure amb
qué fer davant de determinats comportaments del nen a casa, com poden ajudar i pro-
moure el seu desenvolupament des de casa, i quins serveis actuals i futurs sén els millors
per al seu fill. Aixi mateix, també reclamen I'Gs d'un llenguatge menys técnic, més clar i
constant per part dels professionals.

5.3 Sobre la Sostenibilitat

Des de la teoria ecocultural se sosté que coneixer la sostenibilitat de la vida diaria de les
families ens permet comprendre com aquestes s'adapten a les necessitats originades per
la discapacitat del nen. Dit en altres paraules, la sostenibilitat esdevé el resultat de I'a-
comodacié de les families a les necessitats que presenta la discapacitat del seu fill en el
dia a dia.

Com ja comentavem en el capitol 2, ens hem apropat a la sostenibilitat a través de tres
grans aspectes: la significacio, I'ajustament ecologic i la congruéncia. En consequéncia, s'e-
xamina, en primer lloc, la mesura en qué les rutines diaries gaudeixen de significat per a la
familia, és a dir, fins a quin punt el que fan o deixen de fer és important per a elles, i si té
sentit des del punt de vista de les seves creences i els seus valors. En segon lloc, tenim en
compte I'ajustament ecoldgic d'aquest dia a dia, és a dir, es valora fins a quin punt aquest
dia a dia encaixa en les possibilitats i els recursos de qué disposa tant la familia com la seva
comunitat. | finalment, analitzem la congruéncia d'aquest dia a dia en relacié a les neces-
sitats i els interessos de tots i cadascun dels seus membres.
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Els resultats obtinguts en les 10 dimensions apunten que per a la majoria de les families el
seu dia a dia és significatiu. Recordem que per les mares és important disposar de temps
pels seus fills, la integracié del nen en una dinamica ordinaria, la cohesié familiar, i el suport
de la parella, entre altres. També s'han discutit diferents elements (capacitat de gestié de
la familia, serveis gratuits i universals, integracié escolar, etc) que suggereixen i concorden
amb el fet que per la majoria de families el seu dia a dia s'ajusta als recursos ecologics de
que disposa la mateixa familia i la comunitat. En aquest sentit, tal com esmentavem al inici
d'aquest capitol, és important tenir en compte els diferents ajuts i recursos que tant a nivell
estatal com autonomic es posen a disposicié de les families.

Ara bé, la situacio és diferent quan parlem de congruencia de necessitats ja que les mares
acostumen a veure menys cobertes les seves necessitats. Aixi, igual que en d’altres estudis
(Barnett i Boyce, 1995; Willoughby i Glidden, 1995) les mares sén les que majoritariament
assumeixen més responsabilitats pel que fa a la cura dels fills (amb i sense discapacitat),
son les que normalment organitzen els serveis que el seu fill necessita (demanen cita als di-
ferents metges, busquen els ajuts als quals el seu fill pot accedir, etc.), generalment sén
elles les que acompanyen el nen als diferents serveis, també acostumen a ser les responsa-
bles de les tasques de casa, etc.

A la llum d’aquests resultats, podem dir que trobar menor congruéncia en el dia a dia de
les families no és contradictori amb qué aquest sigui significatiu, tot el contrari, per a les
mares és molt important poder destinar aquest temps i esforcos als seus fills i a la vida fa-
miliar. De totes maneres, els resultats ens plantegen la seglient pregunta: es donara la ma-
teixa situacio en el futur? Fins quan la manca de congruéncia continuara sent significativa?
Sens dubte es tracta d'una questié important ja que poder satisfer les necessitats i inquie-
tuds que hom té es configura com un element clau en la qualitat de vida no sols a nivell
personal sind també a nivell familiar.

Estudis amb pares de persones adultes amb discapacitat mostren com la manca de temps
propi disponible pels pares i una atencié constant —sense respir- al fill amb discapacitat pot
esdevenir un dels efectes negatius que la discapacitat té en el si de la familia i, concreta-
ment, en la vida de les mares, comprometent la qualitat de vida tant familiar com individual
(Todd, i Jones, 2005; APPS, 2005).

D'acord amb Flyd, Singer, Power i Costigan (1996) un aspecte que s'ha posat de manifest
en la valoracié de la sostenibilitat de la vida diaria d’aquestes families és que tenir cura d'un
fill amb discapacitat és un dels diferents reptes als que han de fer front les families. Certa-
ment, es donen d'altres circumstancies que, igual que la discapacitat, juguen un paper im-
portant en la sostenibilitat d'aquetes families com ara tenir cura d'un familiar proper malalt,
problemes a la feina, etc.

Amb tot, considerem que els resultats obtinguts i el contrast amb d'altres recerques ens
conviden a apuntar el gran valor que té entendre I'adaptacio a la discapacitat a partir del
dia a dia de les families. Coneixer el seu dia a dia permet no tant sols entendre els elements
critics que intervenen en |'adaptacié de les families sind també identificar aquells que con-
tribueixen a una adaptacié més significativa, congruent i ecologica.
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En agquest mateix sentit, és important remarcar que, de manera congruent amb d’altres es-
tudis sobre adaptacié familiar (Gallimore et al., 1989; Gallimore et al., 1993), és precisament
a través de les explicacions de les propies families sobre el perqué de determinades decisions
0 canvis que es posa de manifest la necessitat de garantir tant la significacio, com I'ajusta-
ment ecologic i la congruéncia del seu dia a dia.

5.4 Sobre la percepcié dels pares i les mares en relacio a les seves capaci-
tats com a tals

L'tltim dels objectius que ens plantejavem a I'inici d’aquest estudi era conéixer quina és la
percepcid que els pares tenen de les seves propies actuacions i capacitats com a tals per
afrontar les noves necessitats del seu fill amb PD. En certa manera, també ens proposavem
comprendre millor els canvis que es podien donar en la tasca de fer de pares. En aquest
sentit, Guralnick (1997) descriu el fet que la discapacitat pot suposar una amenaca a la
confianca dels pares en les seves capacitats parentals i es configura com un factor poten-
cialment estressant en la vida d’aquestes families.

En aquest apartat, la discussié s'organitza en diferents nivells. D’una banda, hem volgut
centrar-nos en els trets més propis de la personalitat i de la manera de ser dels pares com
ara les seves creences i teories implicites sobre el desenvolupament dels seus fills, el locus
de control, la motivacio pel canvi, i la percepcié de les dificultats que tenen en el rol parental.
D’altra banda, ens hem fixat en el que podriem anomenar maneres de fer, i hem volgut
coneixer quines sén les preocupacions i/o dificultats que els pares troben a I’'hora de fer de
pares, aixi com també en aquells recursos i/o estratégies que posen en funcionament per
tal d'afrontar situacions i/o inquietuds relacionades amb la discapacitat del seu fill.

5.4.1 Alguns trets de la personalitat i les creences dels pares sobre el desenvolu-
pament i I'educacio dels seus fills

En relacio als aspectes que tenen més a veure amb la personalitat i les creences dels pares els
resultats suggereixen que la majoria de les mares es mou en uns parametres semblants: com-
parteixen unes teories implicites ambientalistes i/o constructivistes, s'observa una tendéncia
a tenir un locus de control intern; la majoria considera que el seu rol parental no esdevé una
tasca massa dificil percebent que, en certa mesura, el desenvolupen d'una manera eficac.

Quant a les creences de les mares vers el desenvolupament i I'educacio dels seus fills, resulta
significatiu que la majoria de les mares es mogui entre teories constructivistes i ambientalistes.
Aquestes creences fomenten en les mares la confianca en el seu fill com a vertader protagonista
del seu propi desenvolupament per sobre dels problemes que presenta. S6n mares que consi-
deren que la discapacitat del seu fill no és estatica i que condiciona perd no determina el seu
desenvolupament. Aquestes mares confien en la seva tasca com a tals i en les possibilitats de
I'entorn per modular el seu desenvolupament, tant en un sentit positiu de promoure i garantir
el desenvolupament com negatiu de ser un exemple de males companyies i/o costums.

Els resultats obtinguts ens suggereixen que els pares de I'estudi se situarien en la categoria
de pares moderns proposada per Palacios, Hidalgo i Moreno (1998).
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Ara bé, el fet que en la majoria de mares les teories innatistes hagin obtingut algun valor,
malgrat que aquest fos molt menor que la resta, ens podria indicar que aquestes conside-
ren que part de la causa de la discapacitat del seu fill també és innata i es troba fora del
seu control. Probablement aquesta creenca els ajuda a trobar resposta al perque de la dis-
capacitat.

La reflexio sobre les teories implicites o les ideologies dels pares relatives al desenvolupament
i I'educacié del seus fills ens porta a plantejar-nos la necessitat d'identificar a partir de quines
ideologies els pares entenen la discapacitat del seu fill i, en conseqlencia, com actuen so-
bretot en relacié a dos aspectes de la discapacitat: la causa i la seva evolucio.

Si ens fixem en el locus de control de les mares, alld que els resultats suggereixen va en la
mateixa linia d'alld exposat sobre les seves teories implicites. Ens trobem davant d'un grup
de mares que considera que tenen capacitat i poder per controlar gran part de les situacions
que viuen, que creuen en les seves capacitats. El locus de control intern s'associa a estra-
tegies d'afrontament positiu i d’adaptacié familiar (Hastings i Brown, 2002; Jones and Pas-
sey, 2004; Krauss, 1993). De la manteixa manera, Knussen i Cunningham (1988)
suggereixen |'existéncia d'una relacié positiva entre les creences sobre el control i els sen-
timents de competencia. Aixi doncs, a la vista d’aquests resultats no és estrany que per a
la majoria de les mares el rol parental no es mostri com una gran dificultat i que es consi-
derin eficaces en la crianca del seu fill.

Un altre aspecte que des de la literatura se’ns planteja en relacié a aquest tema és el paper
que juguen les percepcions dels propis pares sobre el seu rol parental (tant a nivell d'auto-
eficacia com de dificultat d’aquesta parentalitat) a I'hora d’entendre I'impacte que deter-
minats PD del nen poden tenir en el dia a dia familiar. La recerca en aquest camp revela
que determinats problemes en el desenvolupament del nen tenen una major incidéncia en
la vida familiar (ja sigui en forma d'estrés, d'estrategies d'afrontament, o de qualitat de
vida). Els problemes de comportament o de comunicacio, aixi com els esforcos afegits a la
cura del fill condicionen, en certa mesura, I'adaptacio familiar.

La recerca en aquest camp també suggereix que la manera en qué els pares defineixen la
situacio i els recursos disponibles sén més importants a I'hora de predir I'estrés familiar que
no pas les caracteristiques dels fills (Saloviita, Italinna i Leinonen, 2003).

Aixi doncs, la pregunta que se'ns planteja és: de quina manera intervenen les percepcions
dels pares sobre la seva parentalitat en la comprensié d’aquests PD i a I'hora gestionar el
seu impacte en el dia a dia de la familia? O, més aviat: sén els PD del nen els que determinen
aquest impacte? Malgrat que en la present recerca s'ha tingut en compte, d’una banda,
I'impacte que els PD del nen tenen el I'organitzacié de la vida diaria de la familia, i de Ialtra,
la percepcio dels pares en relacié al seu rol parental (autoeficacia i dificultats parentals), no
s'han pogut analitzar en profunditat aquests aspectes conjuntament.

Els aspectes metodologics comentats a I'inici d'aquests capitol expliquen perqué no hem
pogut realitzar aquesta analisi. La mostra reduida de I'estudi fa dificil poder aillar variables
que sén importants a I'hora d’entendre I'adaptacio familiar. Limpacte dels diferents PD en
son un clar exemple. També, seria necessari emprar instruments més precisos en relacio a
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I'impacte dels PD, i complementar amb d’altres instruments el qlestionari emprat sobre
parentalitat per tal d'obtenir un coneixement més profund i complert sobre el tema.

A més, estem d'acord amb Beresford (1994) quan senyala que la personalitat dels pares
(com ara, 'optimisme-pessimisme, neurotisme, extroversié-introversié, humor, etc) pot tenir
un paper cabdal tant en la definici¢ de la situacié com en I'Us de determinades estratégies
d’enfrontament; sense oblidar la resta de variables (com ara el suport disponible, la cohesid
familiar, etc.) i, per tant, ens poden ajudar a entendre millor I'impacte dels PD del nen en
I'organitzacié i el desenvolupament del dia a dia familiar.

5.4.2 Les inquietuds i les estrategies d'afrontament dels pares davant de la disca-
pacitat del seu fill.

Les angoixes i inquietuds identificades a través de les converses amb els pares es deriven
sobretot del desconeixement del nou mon de la discapacitat, en el que s'han de situar,
“acomodar-se”, buscar referents i afrontar situacions diferents a les esperades. Una mare
ho descrivia de la seguent manera:

M: ...L'any del nen va ser molt xungo, perqué és un procés d’anar assimilant
tot el que t’esta passant o siqui, anar descobrint, anar entrant dintre d’
agquest mon desconequt per tu, i anar aterrant i amb totes aquestes coses
anar buscant mans que et puguin ajudar o que et puguin no sé... donant
pistes que et puguin ajudar, de com els pots ajudar i tot aixo, no?. I, bueno,
amb el CDIAR o sigui era, no sé, anar voltant molts metges, moltes coses
d’aquestes. ... eren 24h al meu cervell el nen....

Fragment de ['entrevista amb la FAM 06

La varietat d’angoixes i inquietuds pel que fa a ser pare d’un nen amb discapacitat que
s'han recollit en el present estudi es corresponen amb algunes de les identificades per altres
estudis i autors (Jones i Passey, 2004; APPS, 2005; Scorgie et al. 1998; Poehmann, Clements,
Abbeduto i Farsad, 2005; Beresford, 1994; Sloper, 1999).

Pel que fa a les estratégies d'afrontament identificades en I'estudi, voldriem posar de relleu
dos aspectes diferents. El primer és que sén coherents amb els tres grans grups d’estratégies
que ja al 1980 identifica Bregman en el seu estudi etnografic: adoptar una filosofia basada
en “prendre el dia tal com ve” i centrada en el present; mantenir un estil de vida tant normal
com sigui possible; i, intentar minimitzar la vulnerabilitat de la seva familia reduint aixi el risc
de crisi (buscar informacio, suport professionals, canvi d’amics, etc.) (Bregman, 1980). D’altra
banda, les estrategies d'afrontament identificades en aquesta recerca estan en linia amb
aquelles identificades per Poehmannn et al. (2005): buscar informacio i els serveis més
adients, confiar i emprar el suport informal, tractar el nen d’'una manera normal, entre altres.

En segon lloc, les estrategies d'afrontament juguen un paper clau a I'hora de promoure i

garantir acomodacions significatives i coherents per a les families, reduint els nivells d"an-
goixa de les families (Jones i Passey, 2004; Scorgie et al., 1998; Saloviita, Italinna, i Leinno-
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nen, 2003). Saloviita, Italinna i Leinonen (2003) conclouen el seu treball sobre I'estrés fa-
miliar de la seglient manera “les families que han estat capaces de reformular la discapacitat
del seu fill en un referent positiu 0 com un component que forma part de la rutina del seu
dia a dia familiar amb més probabilitat experimentaran menys estrés” (p. 310).

Aixi doncs, considerem que un dels grans valors que ens brinda el coneixement tant de les
inquietuds com de les estratégies d'afrontament té a veure amb el paper cabdal de dissen-
yar i desenvolupar propostes de treball i suport per a les families amb fills amb discapacitat
per, d'una banda, donar resposta a aquestes inquietuds i, de I'altra, per mostrar i/o ampliar
el repertori d'estrategies d'afrontament de la unitat familiar.



6. CONCLUSIONS

No volem acabar aquest treball sense fer-ne un balanc a la llum de la seva finalitat i fent re-
ferencia a les aportacions practiques que se’n desprenen.

6.1 Pel que fa a la finalitat de la recerca
Recordem que al inici d’aquest treball ens plantejavem la seguent finalitat:

“Descriure els diferents processos d’acomodacié que duen a terme les fa-
milies que tenen un fill amb problemes en el desenvolupament per tal de
crear i mantenir unes rutines diaries que siguin sostenibles amb el seu ninxol
ecocultural”

Considerem que la teoria ecocultural constitueix un marc conceptual idoni per al seu asso-
liment ja que permet coneixer i comprendre en profunditat com les families s'adapten a la
nova situacié del seu fill amb PD. En aquest sentit, estem d’acord amb Keogh i Bernheimer
(1995) en considerar que les 10 dimensions ecoculturals han proporcionat un marc extraor-
dinari per recollir i comprendre tota la informacio recollida sobre les families participants,
oferint una fotografia real i holistica de la seva vida i del seu entorn. A més, aquestes di-
mensions han esdevingut també eixos importants a I'hora d'identificar i exposar les diferents
a aportacions de caire practic poden despendre’s de la present recerca.

A la vista dels resultats obtinguts, podem afirmar que les families han realitzat acomoda-
cions importants en totes les dimensions ecoculturals analitzades. Recordem que, segons
I'enfocament teoric des del que s'ha plantejat aquest estudi, entenem les acomodacions
com aquelles adaptacions o respostes funcionals que els pares realitzen per tal de respondre
a les demandes de la vida diaria que, concretament en aquest treball, es deriven de la
crianca d'un fill amb PD. Entre les acomodacions identificades més significatives es troben:

. 'impacte de la discapacitat en la feina de les mares. Aquest impacte és major en
les mares que no pas en els pares, malgrat que també s’han pogut identificar canvis
en les feines d’'aquests Ultims. Les creences de les mares sobre el desenvolupament
del seu fill s'han revelat com a importants a I'hora de prendre decisions sobre la
seva situacié laboral. A més, la feina també s’ha mostrat com un aspecte important
per algunes mares ja que aquest els permet seguir “connectades” al moén real i no
pensar continuament en els problemes del seu fill.

« Poder accedir i emprar els diferents serveis que requereix el seu fill esdevé encara
ara una tasca complexa per algunes families, tant a I'hora de trobar el recurs més
adequat per al seu fill com pel que fa a I'organtizacié familiar necessaria per a que
el nen en pugui fer Us (cal coordinar horaris laborals, persones que puguin ajudar,
les activitats dels altres fills, etc.).
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« El contacte amb els professionals i/o serveis médics també comporta temps i es-
forcos per a les families. Malgrat que en I'estudi no hi havia cap nen amb una pro-
blematica greu de salut, el temps destinat a aquests serveis és elevat. Sovint, la
manca de coordinacié entre les diferents unitats médiques que atenen un mateix
infant, haver-se de desplacar a una altra ciutat per realitzar determinades visites,
I'organitzacié familiar que comporta, etc. esdevenen elements que dificulten IUs
dels serveis medics per part d’aquesta poblacié.

. La vida diaria de la familia s'organitza a I'entorn de les necessitats del nen amb
PD, ja sigui degut als diferents serveis (médics, de tractament i educatius) que |'ate-
nen com a l'impacte que els diferents PD del nen (médics, de comportament, de
comunicacio, de relacié i/o de mobilitat) tenen en aquest dia a dia familiar.

- En la majoria dels casos estudiats sembla que ni la relacié de parella ni la vida dels
germans s'han vist afectades —positiva o negativament- per la discapacitat del seu
fill. Amb tot, cal remarcar que algunes mares expressen que en els primers mesos
després de saber que el seu fill podia tenir un problema, si que havien observat
hagut un cert distanciament o I'existéncia de moments molt complicats, de tensio
i cansament que poden tenir una repercussio en la vida de parella.

« El fill amb PD pot esdevenir una oportunitat de creixement per als pares. Entre les
aportacions expressades pels pares trobem: ser més bona persona, comencar a
donar importancia a altres coses a la vida com ara poder passejar tots junts, veure
el teu fill felic, no preocupar-se tant per les possessions materials ni per allo que dira
la gent, entre d'altres.

- La manca d'acomodacions orientades a promoure la participacio del fills en els en-
torns de vida ordinaris per als nens de la seva edat pot entendre’s com un indicador
de I'arrelament de les concepcions més favorables a la integracio en les families de
I'estudi. Aixi, malgrat no disposar de dades respecte a la possible generalitzacié d'a-
guesta realitat, la transformacio ocorreguda en les darreres decades pel que fa a in-
fants amb DI d’aquestes edats sembla fora de discussié.

. 'impacte que la discapacitat pot tenir en les amistats dels pares s'ha mostrat, per
a la majoria de casos, lleu. Cal remarcar que en aquells casos on hi hagué un impacte
de la discapacitat que inicialment fou valorat com a negatiu, actualment els pares
el valoren positivament donat que ha permeés conéixer a aquells que tenien al vol-
tant.

- La discapacitat pot tenir un impacte en la vida social dels pares, sobretot en aquells
casos en els que, abans del naixement del nen, els pares gaudien d’'una vida social rica.

« Els pares han de dedicar una gran quantitat d'esforcos i de temps per tal d’accedir
a fonts d'informacié relatives tant a possibles serveis i ajuts per al seu fill com a as-
pectes relatius al desenvolupament i I'educacié d’aquest. A aquest esforg cal afegir
gue, sovint, també han d’aprendre un nou llenguatge associat a |'area de la salut i
del tractament.



A més dels processos d'acomodacio, aquest estudi ens ha permés identificar un seguit d'e-
lements ecoldgics i culturals que ajuden a contextualitzar aquestes acomodacions en el
marc de I'entorn eococultural d’aquestes families. Els diferents elements ecoldgics que for-
men |'entorn tant familiar com comunitari aporten una informacié molt valuosa sobre els
diferents recursos i/o limitacions de que disposen les families per tal d'afrontar les necessitats
del dia a dia.

Entre els elements ecologics que s'han explorat trobem: la capacitat de gestio de la familia
pel que fa als recursos; el fet que les administracions publiques cobreixin gran part dels ser-
veis que necessiten els nens amb PD perd no la totalitat en alguns casos; la complexitat
que comporta tenir cura del nen degut a I'impacte que els PD tenen en I'organitzacié de la
vida diaria; la complexitat que comporta organitzar els diferents serveis del nen i del seus
germans, la flexibilitat laboral dels pares; el suport fisic i també emocional de que disposen
les families; la qualitat professional i humana dels professionals que els atenen; les possibles
preocupacions derivades de la manca de comprensio del problema real del fill per part de
familiars i amics; etc.

Aixi mateix, les creences, els valors i la manera de ser de les families han esdevingut un ele-
ment clau per entendre el seu dia a dia ja que ens mostren quines sén les motivacions que
orienten els pares a realitzar una determinada acomodacio.

Entre els valors i les creences que les families han expressat trobem: la importancia que
atorguen a la integracié del seu fill en entorns de vida ordinaris; el pes de la socialitzacié
del seu fill; el valor que la feina té pels pares; la influéncia de les teories implicites dels pares
en el desenvolupament del seu fill tant pel que fa a les decisions relatives a la situacio la-
boral, com a I'hora de buscar la millor escola per al seu fill, i en el fet de dedicar temps als
exercicis del nen a casa; la necessitat de tenir diferents moments al llarg del dia que tota la
familia pugui compartir; la creenca de que aquest és el moén en el que el seu fill ha de viure
i de que no poden protegir-lo de totes les possibles amenaces; la confianca dels pares en
les possibilitats i en I'autonomia dels seus fills, entre altres.

Els resultats obtinguts també han permés constatar I'existéncia d'una forta connexié entre
les diferents dimensions. En aquest sentit, parlar de subsisténcia economica comporta parlar
de serveis (en termes de qui cobreix els serveis necessaris) i també de tasques domestiques
i cura del fills (la flexibilitat laboral dels pares com un recurs o una limitacié en I'organitzacié
de les tasques domestiques). Alhora, parlar de serveis comporta parlar també d’informacio
(sobre els diferents serveis, ajuts, etc.), de tasques domeéstiques i cura dels fills (com es co-
ordinen els diferents calendaris familiars) i xarxes adrecades a persones amb i sense disca-
pacitat (la integracié del nen en un entorn escolar ordinari, els recursos que s’empren estan
dintre xarxa per a persones amb DID i les seves families), i parlar d’aquestes dimensions es-
mentades comporta parlar de suports (fisic, emocionals, d‘informacio).

A més, també podem concloure que I'adaptacio familiar s’ha d’entendre en termes de soste-
nibilitat, ja que garantir la coherencia del dia a dia de la familia d’acord amb el projecte familiar
esdevé una quiestié d'adaptacié universal per a totes les families. Les explicacions que les families
de I'estudi han expressat en relaci¢ a les decisions i els canvis realitzats en termes d’ajustament
ecologic, significacio i congruencia, donen fe d'aquesta necessitat d'adaptacio sostenible.
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La percepciod que els pares tenen en relacié a les seves capacitats parentals també s"ha mos-
trat com un dels factors necessaris per comprendre alld que la crianga d'un fill amb PD im-
plica. En aquest sentit, els resultats del present estudi suggereixen que la majoria de les
mares se situa en uns parametres semblants: comparteixen unes teories implicites ambien-
talistes i/o constructivistes; s'observa una tendéncia a tenir un locus de control intern; la
majoria considera que el seu rol parental no esdevé una tasca massa dificil i perceben que,
en certa mesura, el desenvolupen d'una manera eficag. A la vista dels resultats obtinguts
podem dir que aquests factors contribueixen positivament a |'adaptacié familiar.

Finalment, en aquesta recerca també ens preguntavem per les inquietuds que tenir cura
d’un fill amb PD pot generar en els pares, aixi com per les estrateégies d’'afrontament que
utilitzen per tal de fer front a aquestes angoixes i a les situacions educatives que es presen-
taven en el dia a dia.

Les angoixes i les inquietuds identificades a través de les converses amb els pares es deriven
sobretot del desconeixement d’aquest nou mén de la discapacitat, en el que s'han de situar,
“acomodar-se”, buscar referents i afrontar situacions educatives diferents a les esperades.
La pregunta “estem fent tot el que podem pel nostre fill?” és una pregunta recurrent en
tots els pares.

Pel que fa a les estratégies d'afrontament, entre les més significatives trobem: entendre el
seu fill (que li agrada més, les dificultats que té, les situacions que el posen nerviés, aprendre
“el seu idioma”, etc.); tractar-lo com un nen més, no deixant que la “normalitat” desapa-
reixi del seu dia a dia, malgrat hi hagi moltes coses que no sén iguals que en les families
dels seus amics i/o familiars; preguntar tots els dubtes que se’ls plantegin als diferents pro-
fessionals, entre d'altres. Aprofundir en el repertori d'estrategies d’enfrontament es confi-
gura com element clau a I’'hora de capacitar i enfortir la unitat familiar.

Malgrat aquestes regularitats, no hem d’oblidar que la manera en que cada familia s'adapta
a la nova situacio és Unica i singular, i no pot ser valorada ni entesa a partir de patrons pre-
establers.

6.2 Pel que fa a les aportacions practiques de I'estudi

Una de les raons que fonamenten la rellevancia d'aquest treball és aportar coneixements i
reflexions que permetin, conjuntament amb les associacions i les administracions, dissenyar
o emfasitzar aquells suports que resulten adients i coherents amb les necessitats de les fa-
milies. El repte conjunt és oferir a les families aquells suports que els permetin adaptar-se
a la nova situacioé que comporta la crianca d'un fill amb discapacitat, encoratjant i promo-
vent la capacitat de les propies families per gestionar la seva propia vida.

Aixi doncs, si optem per models de treball centrats en la familia que promoguin la seva ca-
pacitacio, aleshores esdevé crucial treballar conjuntament amb la familia a partir de les
seves rutines familiars, dels seus interessos i de les seves necessitats, etc. En conseqiéncia,
els serveis que s’adrecen a la persona amb discapacitat no poden obviar mai la familia ni
com a primer referent del nen i gran coneixedor d’aquest, ni com a part activa en el disseny
del pla de treball del seu fill, ni com a usuaria del mateix servei.



Tota iniciativa de treball ha de partir d'un coneixement profund de cada familia, dels seus
valors i les seves creences, del significat que atorguen al seu dia a dia i de les maneres en
que garanteixen la sostenibilitat. Només d’aquesta manera estarem en disposicié de pro-
moure i donar suport a la capacitacio de les families en termes d’alld que realment és im-
portant per a elles.

D’aquesta manera, esdevé cabdal: (a) treballar a partir de les rutines diaries familiars, tant
dl'infant amb PD com de tota la familia; (b) orientar el treball cap a I'enfortiment de les ca-
pacitats i les estratégies d'afrontament que les propies families posen en funcionament; (c)
donar resposta a les inquietuds que la crianca del fill amb PD pot generar; (d) entendre la
familia tenint present tots els seus membres; (e) assegurar que la familia disposa en tot
moment d‘informacio clara i entenedora; (f) vetllar per un treball cooperatiu entre tots els
serveis i professionals que atenen a una mateixa familia; i (g) preguntar-se per la satisfaccié
dels pares en relaci¢ a la manera en que reben els diferents serveis.
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RESUMEN

La poblacion de personas con discapacidad (PCD) muestra unas altas tasas de desempleo
26,1% (EDDES, 1999), y lo que es méas alarmante una baja tasa de actividad dentro de este
colectivo que es de 32,3% (EDDES, 2001). Una de las posibles causas de este bajo nivel de
actividad puede establecerse en la percepcién de pensiones que actuarian como un inhibi-
dor del empleo. El objetivo de este proyecto fue investigar los efectos de la percepcién de
una pensién sobre la actividad y el empleo en las PCD. Los resultados mostraron que las
PCD perceptoras de una pension tanto contributiva como no contributiva muestran tasas
de desempleo mayores que el resto de las PCD y que mientras los pensionistas son princi-
palmente inactivos las PCD sin pensién son principalmente activos.
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MARCO Y PLANTEAMIENTO DEL ESTUDIO.

Teorias explicativas de la participacion laboral de las personas con disca-
pacidad.

A pesar de que hay varios estudios que sefialan que los sistemas de proteccién social y de
pensién podrian estar repercutiendo en el acceso al empleo de personas con discapacidad
(Ararteko-Datlan, 2003), la mayor parte de las teorias sobre la participacion laboral de las
personas con discapacidad se centran en la discriminacion laboral como factor fundamental
que explica las menores tasas de actividad. Entre estos aspectos discriminatorios se pueden
diferenciar principalmente tres: los relacionados con el solicitante de empleo, es decir, con
la PCD, con el empleador y con la adecuacién entre el puesto laboral y el solicitante (Alba
y Moreno, 2005; Ated, 1998; Baldwin y Johnson, 2001; Bardasi, Jenkins y Rigg, 2000; But-
terworth y Pitt-Catsouphes, 1995; Davila, 2004; Davila, 2005; Livermore, Stapleton, Nowak,
Wittenburg y Eiseman, 2000). En cuanto al solicitante de empleo se contemplan como cau-
sas discriminatorias que las personas con discapacidad tengan un nivel de formacién menor,
gue no hayan adquirido o lo hayan hecho en menor grado las habilidades para el desem-
peno de su profesién o que tengan una menor experiencia laboral. De la misma manera,
factores propios del empleador de caracter discriminatorio serfan los costes adicionales que
suponen la adaptacion del medio del trabajo, o el miedo a una menor productividad... Por
ultimo, el ajuste de la demanda y solicitud laboral de la PCD también se veria afectado por
hechos discriminatorios (Livermore et al., 2000).

El modelo neoclasico de la oferta de trabajo aplicada a personas con dis-
capacidad (2000)

Todas las estadisticas apuntan a una menor tasa de actividad entre las personas con disca-
pacidad. Esta menor tasa de actividad provoca que los ingresos medios en las personas con
discapacidad sean menores y por tanto, también lo sean su bienestar, calidad de vida y ca-
pacitacion social (social empowerment). Para subsanar la descompensacién econémica y
los efectos colaterales que conlleva esta menor tasa de actividad, los érganos de gobierno
crean sistemas de proteccion social y pensiones.

En este sentido Livermore et al. (2000) ha estudiado la repercusion de las politicas y los pro-
gramas publicos en el empleo en las personas con discapacidad. Para desarrollar su estudio
se basé en la teorfa econémica del mercado laboral. Esta teoria supone tres factores fun-
damentales en la participacion laboral de las personas: los que afectan a la solicitante de
empleo, los que afectan a la demandante y los factores que afectan al proceso de encontrar
el trabajador idéneo para un empleo determinado.

El modelo neoclasico de oferta de trabajo sefala que la voluntad de una persona para so-

licitar empleo depende de sus preferencias y del conjunto tiempo/salario (Livermore et al.,
2000). Cuando una persona trabaja aumenta su tiempo en actividades laborales y lo dis-
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minuye en otras actividades. Las actividades fuera del tiempo de trabajo, normalmente se
consideran ocio. A través del trabajo se obtienen beneficios bien ganancias o servicios. Por
tanto, la eleccién entre trabajar o no, implica elegir bienes de consumo y servicios o tiempo
de ocio. Asimismo, desde esta teorfa, para la empresa la demanda laboral depende del pro-
ducto, de la productividad, asf como los beneficios y costes que conlleva el trabajo que se
demanda. Por ultimo, el modelo econémico considera la adecuacién del empleado al tra-
bajo que se le oferta. En este sentido, las personas varian en habilidades, formacion, expe-
riencia, caracteristicas demogréficas y los trabajos en cuanto a las habilidades y
conocimientos que requieren.

Si aplicamos este modelo a las personas con discapacidad, la decisiéon entre priorizar tiempo
de trabajo y de ocio podria estar influida por la disponibilidad de otras fuentes ingreso no
derivadas del trabajo, y en el caso de Estados Unidos, ademas consolidado por un seguro
médico (Livermore et al., 2000). Otras fuentes de ingreso podrian ser las derivadas de los
sistemas de proteccién social como hemos planteado en esta investigacion. Las personas
con discapacidad al tomar la decision de trabajar ven reducir el tiempo disponible de ocio
y trabajo. Una de las condiciones que caracteriza a la discapacidad es que “roba tiempo”.
Las personas con discapacidad necesitan mas tiempo para actividades de cuidado personal
y médico, por lo cual tienen menos tiempo para dedicarlo al trabajo. Sin embargo, el hecho
de recibir asistencia personal puede ayudar a reducir el tiempo necesario para otras activi-
dades fuera del trabajo, como por ejemplo las tareas domésticas, incrementando asf la par-
ticipacion laboral. Ademas, en algunos casos de personas con discapacidad se reduce la
esperanza de vida lo que justifica una menor intencién de trabajar.

Ademas Livermore et al. (2000) considera que el empresario que se dispone a contratar a
una PCD considera la productividad del mismo y los costes adicionales derivados de la adap-
tacion al medio laboral (transporte, rehabilitacion, asistencia técnica o personal, etc.). Esto
deriva en que los empresarios con falta de informacién sobre la productividad o los costes
de las medidas adaptativas tomen decisiones discriminatorias a la hora de emplear a una
persona con discapacidad.

El modelo neoclasico predice que, en un mercado laboral competitivo, si el estado no im-
pone legislacion reguladora o beneficios a los empresarios que compensen las pérdidas que
se producen por tomar estas medidas adaptativas desencadenara en un descenso de los
salarios de las personas con discapacidad incluso en el desempleo de las mismas.

Por consiguiente, las politicas laborales también podran afectar a la demanda empresarial
de trabajadores con discapacidad. De este modo, la jornada laboral de 40 horas, los rangos
salariales que no se ajustan a la productividad y otras caracteristicas rigidas de las ocupa-
ciones pueden reducir la probabilidad de contratacién de personas con discapacidad. Tanto
empresarios como individuos pueden estar interesados de modo directo o indirecto en que
las personas con discapacidad participen en la actividad laboral y en consecuencia se creen
incentivos de acuerdo con estos intereses.

En resumen, la solicitud laboral de una PCD depende de la existencia de otras fuentes de
ingreso no asociadas al trabajo directamente (prestaciones por discapacidad, rentas del
cényuge, etc.), de los niveles salariales, (por ej.: en el caso de EEUU, la disponibilidad de
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cobertura médica), del tiempo dedicado a cuidados médicos y asistenciales que la PCD ne-
cesita, de los costes de transporte, rehabilitaciéon, adaptabilidad, asistencia personal, etc.,
y de la influencia de la familia. La demanda por parte del empresario de personas con dis-
capacidad dependera de la productividad de estos trabajadores, de los costes para su con-
tratacion y de las acciones y medidas publicas dirigidas al fomento e integracion laboral de
los mismos. En ultimo lugar, en el proceso de busqueda (que la oferta y la demanda se
ajusten) depende de los servicios de empleo publicos y privados. Ademas, en muchos casos,
en las personas con discapacidad debido a los mayores costes de busqueda y los problemas
de comunicacién y expresion que conllevan algunas discapacidades pueden reducir el pe-
riodo de busqueda efectivo y verse abordados a que acepten un empleo inferior a sus ex-
pectativas iniciales o incluso abandonar la busqueda parcial o totalmente.

Factores relacionados con el solicitante de empleo.

Los economistas, en general, consideran que el solicitante de empleo pierde tiempo de ocio
por tiempo de trabajo. La demanda de tiempo de ocio depende de tres factores: la opor-
tunidad de costearse este ocio, el nivel de salud y las preferencias individuales. Asimismo a
mayor tiempo dedicado al trabajo mayor oportunidad de costearse el ocio. Sin embargo,
un nivel de renta baja o de recibir ingresos no relacionados con el trabajo, como los deri-
vados del sistema publico bien pensiones o bien subvenciones impide o disminuye la posi-
bilidad de costearse el ocio. En base a lo anterior, la satisfaccion de la necesidad de ocio,
los economistas relacionan la busqueda de empleo en personas con discapacidad con la
disponibilidad de ingresos relacionados con los sistemas de proteccion social, a mayores in-
gresos menor busqueda de empleo.

Livermore et al. (2000) propone que la PCD que es susceptible de percibir una pensién elige
permanecer fuera del mundo laboral por el miedo a no poder desempefar su profesion y
perder la subvencion que le ofrece el estado. Sin embargo, de acuerdo con un estudio de
Louis Harris (1998) sobre las personas con discapacidad en edad laboral que no trabajan
un 72% prefieren hacerlo, entonces ¢a qué se debe esta baja tasa de actividad laboral en
PCD?

Estudios previos.

Los estudios previos nacionales sobre la participaciéon laboral de las personas con discapa-
cidad se han realizado por los organismos encargados de politica social como el IMSERSO,
con lo cual han ahondado en aspectos de proteccion social, por organizaciones de personas
con discapacidad centradas en ciertos aspectos de discapacidad (por ejemplo: la ONCE) y
en dmbitos geograficos limitados pero apenas hay estudios desarrollados desde dmbitos
universitarios. Tampoco hay investigaciones desarrolladas por los organismos publicos en-
cargados de las politicas de empleo (Malo, 2004).

En esta linea, Malo (2004), desde el campo de la economia, estima la influencia de tener
discapacidad sobre la probabilidad de ser activo en Espafa con datos de la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 (EDDES). Se utilizan diferentes va-
riantes de la variable discapacidad: tener alguna discapacidad, nimero de discapacidades,
tipo y grado de severidad de las mismas. Se encuentra un efecto genérico negativo de la
discapacidad sobre la probabilidad de ser activo, tanto de modo aislado como en interaccion
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de la percepcion de pensiones (contributivas o no) o de tipo de prestaciones que no sean
por desempleo. De este modo, las personas que se benefician de este tipo de programas
de proteccion social tienen una probabilidad de ser activos seis veces inferior que el resto.
De esta manera, existe un efecto acumulativo de las discapacidades adicionales, siendo
menor la probabilidad de ser activo cuantas mas discapacidades se registren. En cuanto al
tipo de discapacidades si descontamos el efecto negativo de la percepcion de las transfe-
rencias, las discapacidades de la vision y la audicion implican una mayor probabilidad de
ser activos que el resto de los tipos de discapacidad. Por consiguiente, tener discapacidades
sensoriales tiene un efecto aislado positivo, aunque en conjunto las personas con estas dis-
capacidades tienen una probabilidad de ser activos menor que las personas sin discapaci-
dad. También una mayor severidad de la discapacidad disminuye la probabilidad de ser
activo. En estos efectos no esté influyendo el estado de salud ni las enfermedades créni-
cas.

Estos resultados tienen implicaciones sobre las futuras politicas de empleo de las personas
con discapacidad. Se deben disefar politicas que compensen las dificultades afadidas de
las personas con discapacidad para realizar tareas de hogar y relacionarse con los demas.
Del mismo modo, se debe atender al efecto negativo asociado a los tipos de fuentes de
rentas del hogar sin reducir las prestaciones. Se trata de redisenar las condiciones de per-
cepcion de una pension de modo que cuando la integracion laboral y social de la PCD fra-
casa la persona no pierda su pension.

En el &mbito internacional, Gruber (2000) analizo la relacién sobre los programas de pres-
taciones por discapacidad y la participacion en el mercado laboral. Se centré en un pro-
grama publico del sistema estadounidense que es el Seguro por Discapacidad (Disability
Insurance, DI) que proporciona ingresos a las personas que no estan capacitadas para seguir
trabajando debido a una discapacidad. Esta definicion de discapacidad implica una dificul-
tad para determinar si un trabajador tiene realmente una discapacidad. Numerosos estudios
sefialan fraudes en la determinacién de la discapacidad (Marin, 2003; Merkuryeva, 2007;
Salmerdn y Garcia, 2007). Otro error que se puede cometer es la autoevaluacion de la per-
sonas con discapacidad.

Una preocupacién dominante en la utilizacion de medidas de autoinforme en la salud en
los modelos conductuales es que los individuos tienden a exagerar la severidad de sus pro-
blemas de salud para racionalizar la decision con respecto a su participacion en el mercado
laboral y la aplicacion de las prestaciones sociales. Benitez-Silva, Buchinsky, Man Chan,
Cheidvasser y Rust, (2004) reevaluaron esta cuestion utilizando un indicador de los autoin-
formes del estado de salud del Estudio de Salud y Jubilacién. Estudiaron una submuestra
de individuos que habian sido perceptores de una prestacion por discapacidad de la Admi-
nistracion de la Seguridad Social (SS), para ello también observaron la decisién de la Admi-
nistracion de la SS. Emplearon una baterfa de test y encontraron que los sujetos no son ni
mas optimistas ni mas pesimistas sobre el estado de discapacidad que la SS. No pudieron
rechazar la hipétesis de que el autoinforme de discapacidad es un indicador imparcial de
la decision de la SS.

Asimismo, los resultados del andlisis empirico del proceso de solicitud, apelacién, aplicaciéon
y compensacion de la prestacion por discapacidad de la Seguridad Social en EEUU de Be-
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nitez-Silva, Buchinsky, Chan, Rust, y Sheidvasser (2000) revelan la importancia de la auto-
seleccion en la decision de solicitud y aplicacion de la prestacion por discapacidad. Para ello
realizaron una estimacion de la decision individual de solicitar las prestaciones y la decision
del gobierno de conceder la prestaciéon. Se centraron en dos programas fundamentales
SSDIy SSI'. En concreto, encontraron que la autoevaluacién individual del estado de disca-
pacidad (aunque hay que tener mucha cautela con esta medida) emerge como uno de los
mas poderosos predictores de la aplicacion, solicitud y decision de compensacion.

La dificultad de definir la discapacidad y los generosos niveles de prestaciones, sin embargo,
pudieran estar conllevando la posibilidad de que este programa pudiera estar subvencio-
nando el retiro temprano de personas que no poseen una discapacidad suficiente, con lo
cual influiria en las decisiones laborales. Por tanto, un dato critico para valorar el tamafio
optimo del programa Dl es la elasticidad de la participacién en el mercado laboral con res-
pecto al aumento de las prestaciones. Sin embargo, este pardmetro es dificil de estimar en
el contexto de EEUU, ya que todos los beneficiarios perciben prestaciones idénticas. Para
superar este problema Gruber (2000) estudié en Canada dos programas distintos de DI,
uno para Quebec y otro para el resto de Canada. Gruber estudi6 el incremento de las pres-
taciones usando estimadores que obtenian el impacto diferencial de la politica de proteccién
a través de los trabajadores en relacion al empleo. Encontraron que hay una relaciéon con-
siderable entre la participacion laboral y las diferentes politicas de proteccion (diferencias
en los dos programas del DI).

Autor y Dugan (2003) trataron de investigar el impacto de prestaciones por discapacidad
en la mano de obra constituida por los trabajadores con escasas aptitudes de 1978 a 1998
en EEUU. En 1984 se produjo una liberalizacion de la definicion de discapacidad que se
tradujo en una reforma del sistema. Burkhauser y Daly (2002) indican que esta liberalizacion
se tradujo en un incremento de los perceptores de prestaciones por discapacidad. En los
anos 80 se produjo un incremento de la tasa de empleo para este colectivo que se combind
con una caida de la expansion econdmica de Estados Unidos. Estos autores indican que
esta disminucién de la tasa de empleo se debe a cambios en el entorno social.

Autor y Duggan (2003) senalan que habrfa dos tipos de trabajadores que podrian solicitar
prestaciones de discapacidad unos por padecer una enfermedad y otros por la pérdida de
un trabajo. Estos ultimos debian elegir entre buscar un nuevo trabajo o solicitar una pensién
por discapacidad en su lugar. La liberalizacién de la definicion de 1984 se tradujo en un in-
cremento del 60% de perceptores del Seguro por Discapacidad de la SS. Equivalentemente,
se provoco un aumento de los beneficiarios de prestaciones por discapacidad del 60% que
habian abandonado los estudios, con lo cual disminuy6 la participaciéon en el mercado la-
boral.

Por otro lado, Kaye (2003) argumenta que el incremento en las prestaciones y la disminu-
cion en las tasas de empleo en personas con discapacidad se produjo por incremento en la
severidad de los dafios que producian la discapacidad. No obstante, DeLeire (2000) y Ace-

1 Social Security Disability Insurance (SSDI=PC)

Supplemental Security Income (SSI=PNC) (Para informacion mas detallada de este programa ver: Davies, 2000)
. Old-Age Assistance (age 65 and older)
-Aid to the Blind (AB)
-Aid to the Permanently and Totally Disabled (APTD)
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moglu y Angrist (2001) atribuyen este decaimiento de las tasas de empleo a la Ley de Ame-
ricanos con Discapacidad (The American with Disabilities Act, ADA) de los 90.

Burkhauser, Schmeiser y Schroeder (2007) utilizaron los datos del Cross-National Equivalent
File relativos al empleo y el uso del programa de transferencias del gobierno de trabajadores
con discapacidad en edad laboral en tres economias industriales modernas con instituciones
sociales bastante diferentes (Australia, Gran Bretana y Alemania) y las compararon con la
misma poblacion en los Estados Unidos usando los datos Current Population Survey (CPS).
Los resultados mostraron que a largo plazo disminuye el empleo y se incrementa la depen-
dencia de las transferencias del gobierno en los trabajadores con discapacidad en Estados
Unidos, sin embargo, desde al menos los aios noventa no ocurre en Alemania, Inglaterra
y Australia.

Para realizar su investigacion utilizaron el Cross-National Equivalent File que incluye infor-
macion demografica sobre ingresos familiares y sus componentes, datos individuales de
empleo y salarios laborales y salud en cada pais (Burkhauser, Schmeiser y Schroeder, 2007).
La definicion de las variables que incluian en el estudio fue primordial. En cuanto a la defi-
nicién de discapacidad utilizan medidas que contemplan dos periodos, tanto el afio de la
encuesta como otra medida que recoge el aino previo y del momento de la encuesta. Por
otro lado, con respecto a los ingresos de la unidad familiar, contienen los salarios, los in-
gresos provenientes de autoempleo, los derivados de propiedades, el efectivo derivado de
programas gubernamentales y de otras fuentes. Asimismo, ajustan estos ingresos a la in-
flacion de cada pais (Burkhauser, Schmeiser y Schroeder, 2007).

Encontraron que las fuentes de ingreso propias de las personas con discapacidad en Estados
Unidos habfan sufrido un abrupto descenso, aunque no en los otros paises. Sin embargo,
los niveles de ingresos que aporta a la unidad familiar el sistema de transferencias son di-
ferentes para los paises de esta investigacion. La aportacidén menos importante se realiza
en Alemania, seguida de muy cerca por Estados Unidos y las mayores aportaciones se dan
en Inglaterra y Australia.

Asimismo, se da un descenso en la tasa de empleo de las PCD en Estados Unidos con res-
pecto al resto de la poblacion a partir de los noventa. Este descenso no se produjo en Ale-
mania (debido a la cuota de reserva que tiene establecida en 5% en empresas de mas de 20
trabajadores o en caso contrario se multa a dichas empresas) ni en Inglaterra o Australia
(donde el gobierno proporciona, a través del sistema de transferencias, ingresos mayores
que en Estados Unidos a las PCD en edad laboral)( Burkhauser, Schmeiser y Schroeder, 2007).

Estos datos (Burkhauser, Schmeiser y Schroeder, 2007) no se podrian explicar por la seve-
ridad en los dafios o la salud subyacente de las PCD en edad laboral de Estados Unidos,
sino por los cambios que se han producido en las Instituciones Sociales. Una explicaciéon
posible podria venir dada por la Ley de Americanos con Discapacidad de 1990 (ADA).

La Ley de Americanos con Discapacidad extiende la proteccion de los derechos civiles en
contra de la discriminacion en el empleo de PCD. La ADA representa un esfuerzo explicito
para cambiar los objetivos de las politicas sobre discapacidad en Estados Unidos mas alla
del sistema de transferencias para las PCD que estan fuera del mercado laboral hacia el
empleo sostenido de PCD. La ley pretende eliminar las barreras en el empleo, por tanto
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propone que las PCD podrian tener mas libertad para elegir trabajo que para percibir pres-
taciones por discapacidad. Burkhauser y Daly (2002) propusieron que a pesar de estos es-
fuerzos, el mayor impacto de la politica del gobierno en las PCD parti¢ de dos programas
de transferencias: el Seguro Social de Discapacidad (Livermore et al., 2000) y el Ingreso de
Suplemento de Seguridad (SSI). Es més, las pruebas circunstanciales sugirieron que la ADA
puede no mejorar las oportunidades de empleo de las PCD. Durante, la década de los 90,
la tasa de empleo de las PCD en edad laboral cayé y las prestaciones crecieron.

De la misma manera, Acemoglu y Angrist (2001) estudian las consecuencias del empleo
protegido a través de la ley ADA. La ley ADA requiere que los empresarios adecuen los me-
dios de trabajo a las personas con discapacidad y establecen leyes en contra de la discrimi-
nacion asi como incentivos para las diferentes empresas. Aunque la ADA fue creada para
incrementar el empleo en personas con discapacidad también incrementaba los costes de
los empresarios. Los resultados empiricos utilizando el Current Popular Survey sugieren que
la ADA tiene un efecto negativo en los hombres con discapacidad de todas las edades la-
borales y en las mujeres con discapacidad de menos de cuarenta afios. Los efectos parecen
ser mas grandes en las empresas de tamafo medio, posiblemente porque las empresas pe-
quenas estan exentas de cumplir la ADA. Ademas los efectos son mas grandes en los esta-
dos que han estado relacionados con la comision de discriminacién. Las estimaciones de
los efectos sugieren que la ADA reduce los contratos de las personas con discapacidad pero
no afecta los niveles. Ademas hay pocas pruebas del impacto de la ADA en las personas
sin discapacidad, sugirieron que las consecuencias de la ADA estan limitadas a un grupo
protegido.

Houtenville y Burkhauser (2004) replicaron los efectos encontrados por Acemoglu y Angrist
(2001). Encontraron una disminuciéon de la tasa de empleo de personas en edad laboral
después de la ADA. Sin embargo, no apuntan a la ley como la causa, sino que apuntan a
la legislacién de 1984 que ampli¢ la definicion médica de discapacidad que utilizaba el los
diferentes programas de proteccién social (SSDI 'y SSI).

Thomas DeLeire (2000) propuso la Ley de consecuencias imprevistas (The Unintended Con-
sequences of the Americans with Disabilities Act) para explicar los efectos que se produjeron
a partir de la ADA. Los economistas creen que la Ley de consecuencias imprevistas predice
que cuando los salarios de los trabajadores bajan se incrementan las prestaciones sociales
o que los empleos disminuyen en respuesta al incremento del salario minimo. En este sen-
tido la ADA refleja la Ley de consecuencias imprevistas. La ADA fue promulgada para eli-
minar las barreras a las personas con discapacidad en materia de empleo y para exigir a los
empresarios que tomaran medidas adaptativas. Sin embargo, la ley condujo a una dismi-
nucion del empleo en los trabajadores con discapacidad.

Segun Deleire (2000) los costes que implicaban adaptar a los trabajadores con discapacidad
producian desinterés para las empresas. La explicacién desde el punto de vista de los eco-
nomistas, es que si aumentas el precio de un bien o un servicio, este sera menos comprado.
Del mismo modo, si un trabajador resulta mas caro a una empresa, esta contratara otros
que los sustituyan. DeLeire apuesta por introducir cambios en la politica, por ejemplo crear
créditos libres de impuestos para trabajadores con discapacidad o suprimir los impuestos
de los ingresos de estos trabajadores.
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Politicas de indemnizacion de los diferentes paises.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2003) revisé las politicas de indemnizacién de
las personas con discapacidad a lo largo de diversos paises para los que se tienen datos es-
tadisticas. En ciertos paises el flujo de salida del sistema de prestaciones al mercado laboral
es del 1% (Australia, Austria, Canada, Alemania, Noruega, Portugal, Suecia y Estados Uni-
dos). Este hecho demuestra que una vez que una PCD percibe una prestacion es raro que
se reincorpore al mercado laboral. Una excepcion a este hecho son paises como Holanda
o Inglaterra cuyo flujo salida anual es del 3% y 5%, respectivamente.

Una de las explicaciones a este bajo indice de salida laboral podria ser la reevaluacion de
las prestaciones. En un tercio de los paises las prestaciones se conceden con caracter per-
manente y son infrecuentes las reevaluaciones aungue existan legalmente (Dinamarca, Nor-
uega, Espafia, Canada y Estados Unidos). Otro grupo de paises poseen normas mas flexibles
(Bélgica, Portugal y Suiza). Sin embargo, nos encontramos con un grupo de paises donde
los procedimientos de reevaluacién son mucho mas estrictos y las prestaciones se conceden
en principio con caracter temporal con revisiones periédicas (Austria, Alemania, Australia,
Inglaterra, Holanda e Italia). En este Ultimo grupo de paises se puede conceder permanen-
temente una pension si se dictamina una discapacidad permanente del 100% (Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003).

Independientemente de la politica que siga un pafs, existe un bajo indice de flujo de salida
al mercado laboral ya que las prestaciones temporales no se suelen suspender. Ademas es
frecuente que por falta de personal cualificado en la administracion las revisiones no acos-
tumbran a ser rigurosas. Sin embargo, en paises como Holanda o Estados Unidos como
consecuencia de las reevaluaciones se produce un mayor indice de salida (Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales, 2003).

Debido a un flujo de salida muy pequefo los beneficiarios de prestaciones han ido aumen-
tado en los ultimos afos. En la mayoria de los paises se produjo un aumento radical en la
década de 1990, excepto en Italia, Portugal y Espafia. Sin embargo, comparando la década
de 1980 con 1990, los indices de crecimiento se han ido reduciendo, excepto para Turquia,
Alemania y Suiza. A partir de este periodo se produce un ligero decremento del nimero de
perceptores, del 9% de 1990 a 1995 y del 3% entre 1995y 1999, de nuevo con excepcio-
nes como Australia, Suiza y Noruega (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003).
Uno de las primordiales causas de este reducido indice de flujo de salida se debe al sistema
de prestaciones, que impide que la PCD trabaje porque va a tener que soportar una serie
de trabas para poder recuperar su pensioén una vez que su trabajo finalice. Asimismo, su-
friran dificultades en las prestaciones si los ingresos laborales superan ligeramente en cuan-
tia a las prestaciones, desapareciendo el incentivo econdmico para trabajar.

En muchos paises se permite conservar la prestacion durante algunos afos (Holanda, Noruega,
Suecia, Australia, Alemania, Bélgica, Canada). De la misma forma, en algunos paises se incentiva
de diferentes modos a las PCD que entren en el mercado laboral (Dinamarca, Turquia, Inglaterra
y Holanda). No obstante, son pocos los beneficiarios que utilizan estos incentivos para el trabajo.
Para las PCD, las bajas tasas de empleo se relacionan con la falta de oportunidades para conse-
guir un empleo con calidad y que simultdneamente la clasificacion como persona con discapa-
cidad implica una “incapacidad para trabajar” (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003).
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De modo similar, cuando los niveles de prestacion de larga duracion son altos este factor
actia como desincentivante para trabajos con salarios bajos. Sin embargo, los indices de
flujo de salida en los paises en los que tienen niveles de prestaciones bajas no aumentan,
posiblemente otros factores expliquen esta falta de actividad laboral. El flujo de salida en
los perceptores de prestaciones parciales también es muy bajo. De este modo, se da un
elevado indice de perceptores de prestaciones por discapacidad en los paises que tienen
un sistema de prestaciones escalonados por diferentes grados de discapacidad.

En la mayoria de los paises la prestacién por discapacidad esta disefiada para sustituir al
salario anterior a la pension, independientemente de los gastos extras que ocasiona la dis-
capacidad. Sin embargo, en algunos paises se conceden prestaciones para gastos extraor-
dinarios con independencia de la situacion laboral de la persona. Normalmente, estas
prestaciones van destinadas a personas que necesitan asistencia personal constante. Por
consiguiente, en la mayoria de los paises las prestaciones no constituyen una traba para la
entrada laboral de las personas. Por el contrario, en algunos paises (Bélgica, Corea) este
tipo de prestaciones depende de los recursos del perceptor y se convierte en un obstaculo
anadido a la prestacion. En el caso de Espafia este tipo de prestaciones son pagos comple-
mentarios a una prestacion normal por discapacidad, con lo cual también influye en la bus-
queda de un trabajo de modo negativo (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003).
Como estamos observando la politica del sistema de prestaciones produce un alto grado
de dependencia de las prestaciones. La cobertura de las prestaciones por discapacidad en
las personas que han pertenecido a la poblacion activa se puede clasificar en tres grandes
grupos:

e Aquellos paises que no exigen requisitos de cotizacién (Dinamarca, Noruega, Sue-
cia y Suiza). En estos paises sélo es preciso satisfacer requisitos de residencia para
tener derecho a una pension.

e Paises en que la prestacion esta sujeta a comprobacion (Australia, Bélgica, Francia,
[talia, Corea, Portugal, Espafa, Turquia, Inglaterra y Estados Unidos).

e Unos pocos paises en los que se exigen importantes requisitos de cotizacion (Aus-
tria, México y Polonia).
Paises sin cobertura (Holanda, Canada y Alemania)

La mitad de los paises se rigen por un sistema de pensiones de tipo dual, por un lado la po-
blacion con derecho contributivo de seguro derivado de haber trabajo y por otro lado, pres-
taciones no contributivas sujetas a comprobacién de recursos para las personas que no han
formado parte de la poblacién activa (en Espafia se exige un minimo de cotizacion).

Debido a la entrada masiva en el sistema de prestaciones por discapacidad en los diferentes
paises se han tomado medidas para restringir el acceso.

Haveman y Wolfe (2000) realizaron una revision de las politicas, las principales lineas de in-
vestigacion, el estatus y la conducta de la poblacion en edad laboral con discapacidad en
Estados Unidos y en los paises de OCDE (Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo
Econdmico). Estos autores analizan el patrén de empleo de las personas con discapacidad
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en edad laboral. A pesar de la diversidad que se encuentra en esa poblacién, sefialan una
vez mas que en el periodo 1970-1992 se encuentra una tasa de empleo en los hombres
con discapacidad menor que para el resto de los hombres. Sin embargo, en las mujeres en
el periodo 1970-1992 se produjo un ligero incremento de la participacion laboral de las
mujeres con discapacidad mas jovenes. Asimismo, la tasa de desempleo para personas con
discapacidad en general es mayor que para otros trabajadores. Este patrén refleja un mayor
riesgo de pérdida de trabajo en épocas de recesion. Por consiguiente, la relacion de las per-
sonas con discapacidad con el mercado laboral es mas débil que para otras personas sin
discapacidad. Sin embargo, las tendencias de las personas sin discapacidad también afectan
a las personas con discapacidad en edad laboral. Segun Haveman y Wolfe (2000) en mu-
chos paises europeos, la discapacidad y la falta de empleo parecen estar menos relacionados
gue en Estados Unidos. Las personas con pensiones por discapacidad suelen estar también
desempleadas. En muchas naciones europeas, las prestaciones por discapacidad exceden
las prestaciones por desempleo y tienen una mayor duracién, conduciendo a bajas tasas
de desempleo en las personas con discapacidad.

Por otro lado, Mabbett (2003) realiza una revision general del informe de la OCDE que des-
taca por el debate politico entre los paises europeos para promocionar el empleo en las
personas con discapacidad en los diferentes paises. Ademas resume los datos de los per-
ceptores de prestaciones por discapacidad, incluyendo un analisis de las tasas de entrada y
salida y la incidencia de receptores por edad y género. Sefala la importancia de asumir el
axioma de independencia que involucra definir la discapacidad como algo independiente
del empleo o de la persona, ingresos, seguros y estado de prestaciones. Esta definicion po-
dria derivar de la medicina. Sin embargo, la definicion y evaluacién de la discapacidad esta
condicionada por el contexto, existiendo diferentes definiciones dependiendo de los pro-
positos.

Asimismo Mabbett (2003) indica que se ofrecen empleos a las personas con discapacidad
gue ellos no quieren o no utilizan, siempre teniendo en cuenta que la discapacidad no de-
beria ser igualada a incapacidad para trabajar. Del mismo modo, este informe propone que
las prestaciones que se pagan por los costes extras de cuidado o movilidad deberian ser
pagadas independientemente del estatus de empleo y del mantenimiento de las prestacio-
nes sociales. Por consiguiente, estos costes extras se deberian pagar sin que por ello se de-
signe a las personas como inhabilitadas para el empleo. Esto implica que las personas con
discapacidad que no trabajan podrian estar o no capacitadas para hacerlo y por otro lado,
conlleva que las personas que son designadas como incapaces para trabajar podrian ser
vistas como capacitadas para hacerlo. Este informe argumenta en contra del uso de la ca-
tegoria de discapacidad que excluye a ciertas personas de las necesidades del mercado la-
boral. Por tanto, los administradores deben tener cierta flexibilidad al evaluar las
prestaciones por discapacidad y los planes de retorno al trabajo para personas con disca-
pacidad. Tenemos que considerar que hay una serie de complejos patrones de progresiéon
y remisién, que implican frecuentemente reevaluaciones y reajustes (Mabbett, 2003).

Es mas, el axioma de independencia deduce que hay un grupo de personas con discapaci-
dad real, que no coincide con una incapacidad para trabajar. Por consiguiente, las politicas
sociales en el uso de categorias por discapacidad deberian coincidir con esta discapacidad
real y no ser utilizada para excluir a algunas personas del mercado laboral. La definicién de
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discapacidad en el pasado, legitimaba la exclusiéon del mercado laboral. Una de las claves
que se podria tener en cuenta para alejar del mercado laboral a las personas es la edad. De
esta manera, la mayoria de los estados tratan de aumentar la edad de retiro, no de acortarla
(Mabbett, 2003).

Del mismo modo, sefala que es deseable el consenso politico para promocionar el empleo
en personas con discapacidad. El informe pone de relieve que la estructura de las presta-
ciones a menudo, impide el empleo, bien por la dificultad de ganar mas en un trabajo que
como perceptor de una prestacion o por los altos costes de trabajar, o bien por el riesgo de
perder la clasificacion como “discapacitado” en el futuro. Estas dificultades se podrian cam-
biar, variando la estructura de las prestaciones, concretamente, permitiendo mantener los
ingresos de las prestaciones a trabajadores mayores que constituye su ingreso fundamental.
De este modo, se podria combinar las prestaciones con el ingreso proveniente del trabajo.
Esta paga incondicional tiene una objecién que es motivar la busqueda de politicas que
promocionen el empleo de forma efectiva y que el gobierno fomente fuentes adecuadas
para él (Mabbett, 2003).

Sarfati y Bonoli revisaron (2004) un proyecto titulado “Cambios en el mercado laboral y re-
formas en la proteccién social” (‘Labour market shifts and social protection reforms’), que
comenzo6 en 1999, que estudiaba la relacion entre cobertura en empleo en los paises ele-
gidos por la OCDE. Este proyecto estaba contenido en la Asociaciéon Internacional de Se-
guridad Social (ISSA)?. Las cuestiones principales que analizaba eran el impacto del cambio
actual en el mercado laboral y en la efectividad de lo sistemas de proteccién social, si es
este capaz de proporcionar seguridad y ayudar a quien lo necesitan. También abarcaba el
impacto de la reforma del sistema de proteccion actual en el mercado laboral, en los in-
centivos de trabajo, en las tasas de empleo y en las condiciones de vida de varios grupos
sociales. Por ultimo, describia las condiciones de la reforma politica del mercado laboral y
de los sistemas de proteccion social.

Las areas problematicas para integrar mercado laboral y proteccion social eran:
e La promocién del empleo y la sostenibilidad a largo plazo de la proteccién social.
e Preservar la seguridad para la mayoria de los desventajados.
e Una proteccion decente para trabajadores atipicos.
e La proteccion social empieza en el mercado laboral.

Entre otros puntos destacables se contempld: “La promocion del empleo y la sostenibilidad
de la proteccion social a largo plazo”. Se sabe que el problema fundamental de financiacién
de los programas de proteccion social, repercute en las pensiones de jubilacion, el cuidado
de la salud y el cuidado a largo plazo de los mayores. El impacto de la poblacién mayor
sobre el sistema se podria ver mitigado por la proporcién de personas trabajadoras. Esta
fuerza implicarfa mayor renovacion y menos gastos en los sistemas de proteccién social.

2 El informe ISSA o Asociacion Internacional de Seguridad Social (International Social Security Association, ISSA) se lanzé en 1999, con
la intencion de contribuir al debate nacional e internacional sobre la seguridad social, nuevas ideas y nueva informacion. Esta iniciativa
contempla un rango actividades (investigacion, discusion, y publicaciones). El tema que trata es el impacto de la seguridad social en la
vida diaria de las personas. Este programa buscaba explorar dos cuestiones fundamentales qué es lo que la SS conoce sobre las expec-
tativas de las personas y como pueden los derechos de las personas adecuarse a las prestaciones para ser reforzados. El informe ISSA es
un estudio que abarcaba cincuenta paises en los que compara los niveles de cobertura en diferentes regiones. Evaluaba la proporciéon
de poblacion que cubre la SS, los grupos excluidos, los mecanismos que llevan a esta exclusion, asi como diversas opciones politicas.
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Las politicas recientes, de los paises industriales, han mostrado cémo es posible incrementar
las tasas de empleo en ciertos grupos de poblacion, tales como las mujeres o los trabajadores
mayores (entre 55 y 64), que son los que proporcionalmente menos trabajan. Las politicas
para evitar el retiro temprano de los trabajadores toman dos medidas fundamentales que
son incrementar la edad de jubilacion o el nimero de afios que tiene que haber contribuido
el trabajador para poder percibir una prestacion por jubilacién. Esto provoca que se busquen
otras vias para retirarse tempranamente como puede ser la percepcion de prestaciones por
discapacidad o las prestaciones por desempleo a largo plazo (Sarfati y Bonoli, 2004).

Otras de las areas relevantes serfa la de preservar la seguridad social para los mas desaven-
tajados. De este modo, los trabajadores con menos habilidad también reciben salarios me-
nores. Si las prestaciones son altas y los salarios bajos las personas con menos cualificacion
para trabajar deciden no hacerlo. Las politicas caen en un dilema, bien ofrecer prestaciones
decentes y aceptar que algunos trabajadores potenciales decidan no hacerlo o reducir los
niveles de prestaciones permaneciendo salarios menores que el minimo. La solucién pro-
bablemente es una politica mixta. Por ejemplo, en los paises nérdicos las prestaciones se
mantienen a un nivel alto, pero se acompafnan de medidas orientadas al trabajo, como la
rehabilitacion, los exdmenes médicos, las intervenciones terapéuticas, el entrenamiento, la
colocacion y planes individuales laborales. En estos paises se ha eliminado el efecto desin-
centivador, al facilitar que los beneficiarios de prestaciones puedan aplazar su trabajo. De
hecho, en estos paises se registra la tasa de empleo mas altas (Sarfati y Bonoli, 2000). Estas
politicas se podrian tener en cuenta a la hora de promover el empleo en personas con dis-
capacidad.

En la UE se elaboré un informe (Peters, Dorenbos, Ende, Versantvoort y Arents, 2004) sobre
la relacién entre el sistema de beneficios y las politicas activas del mercado laboral. Exacta-
mente, profundizaron en la transicion del desempleo al empleo y a la jubilaciéon. En este
informe se plantea que la decisién de buscar un trabajo o aceptar un trabajo esta influida
por los sistemas de prestaciones, por las prestaciones laborales y por las politicas activas
del mercado laboral. Los sistemas de prestaciones pueden reforzar o contrarrestar la efec-
tividad de las politicas activas del mercado laboral, aunque también intervienen factores
no financieros (como el capital humano, la facilidad de cuidados para nifios y mayores, va-
riables culturales, la situacion del mercado laboral).

Por otro lado, en algunos paises de la OCDE, como Holanda y Reino Unido, los beneficiarios
por discapacidad juegan un papel muy importante en la participacién en el mercado laboral.
Orszag y Snower (2002) estudia las implicaciones de una nueva politica que se trata de
dotar a los perceptores de prestaciones por discapacidad la opcién de usar una proporcién
de sus prestaciones para proporcionar cupones de empleo a los empresarios que les con-
traten. Esta politica se denomina “programa de transferencias de prestaciones por disca-
pacidad” y se trata de transferir parte del dinero de los pensionistas por discapacidad para
vales de empleo en su lugar. El anélisis indica que introducir esta politica podria incrementar
el empleo, incrementar los ingresos de los perceptores de prestaciones por discapacidad y
reducir los costes laborales de los empresarios. El vale 6ptimo para maximizar el empleo sin
anadir costes se estableceria en funcion de diferentes pardmetros. Los calculos numéricos
muestran que el valor del vale deberad de ser mayor que los incentivos a la contratacion
existentes.



En este informe también se mencionaban ciertas trampas para continuar desempleado (Pe-
ters et al., 2004). Es destacable la “trampa del desempleo” que es aquella situacién donde
las ganancias derivadas del trabajo son demasiado pequefas para constituir un incentivo
para que alguien trabaje. La trampa del desempleo se produce en trabajos en los que los
salarios son bajos. Por otro lado estarfa la “trampa de la pobreza” serfa aquella que se pro-
duce cuando se trabaja demasiadas horas o se requiere mucho esfuerzo para un incremento
pequeno o sin incrementar los ingresos disponibles. Por ultimo, estaria la “trampa de la in-
actividad” que es similar a la trampa del desempleo, salvo que esta se aplica a personas
gue no reciben prestaciones por desempleo o que no se consideran como parte del mercado
laboral. En este grupo se enmarcan las personas con discapacidad, las personas enfermas
y las amas de casa. En el caso de las PCD esta trampa esta causada por factores econdémicos
(sistema de prestaciones) y no econémicos (procedimientos de reevaluacién, composicion
demogréficas de los beneficiarios...)

En paises como Rusia la situacion es similar al resto de los pafses. Merkuryeva recientemente
(2007) investigé la adecuacion de los objetivos del sistema de prestaciones por discapacidad
en Rusia. Emitié un informe donde describe los principios de la provisién de prestaciones y
compara las prestaciones por discapacidad con otras fuentes de la seguridad social. Ademas
analizo las medidas utilizadas para valorar la discapacidad y los determinantes de discapa-
cidad bajo diferentes definiciones de la poblacién de discapacidad. Para realizar las estima-
ciones de la exactitud de los ajustes se basa en la comparacion del autoinforme de las
condiciones de salud y el estatus en el sistema de la seguridad social, el impacto de los in-
dividuos seleccionados y los hogares. También investigé las caracteristicas de la infraestruc-
tura de la probabilidad de pertenecer a los tres grupos diferentes del sistema: solicitantes,
abusos de las prestaciones y rechazo de la participacion.

En Rusia en los Ultimos 15 afos se ha producido un aumento del nimero de perceptores
de pensiones por discapacidad que podria parecer que se debe a un empeoramiento de la
salud en la poblacién de este pais. Sin embargo, estudios recientes sugieren que hay otros
indicadores como la generosidad de las prestaciones en comparacién con otras fuentes de
ingreso, el nivel de desempleo o la restriccion de los requisitos para los solicitantes. El ob-
jetivo principal de este articulo fue definir el ajuste del sistema de pensiones y si las personas
registradas por las agencias gubernamentales experimentaban restricciones en sus funcio-
nes y actividades diarias.

La Encuesta de Supervision Longitudinal Rusa (Russian Longitudinal Monitoring Survey)
mostré que la tasa de discrepancia en el sistema es de entre un 13% y 2,4% de los casos
debido al fraude. Esto significa que mas del 50% de las personas que reciben prestaciones
por discapacidad no pueden diferenciarse en términos de condiciones de salud del resto
de la poblacion adulta. En los grupos de mayor edad la pensién por discapacidad parece
ser un sustituto para el retiro temprano. Asimismo, se ha encontrado que la no participacion
en el mundo laboral esta asociada a bajos niveles de educacion. Por consiguiente, las poli-
ticas de discapacidad se han dirigido a mejorar las adaptaciones en el lugar de trabajo de
las personas con discapacidad y desarrollar infraestructuras y rehabilitacion en lugar de
ajustar los beneficios econémicos de estas pensiones. Estas medidas se plantearon como
una opcién alternativa a la de aportar ingresos suficientes y reducen la carga psicoldgica y
social de ser considerado persona con discapacidad. Como resultado la tasa de solicitantes
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de prestaciones por discapacidad han disminuido y la cantidad econémica restante podria
utilizarse para aumentar los salarios de las personas con discapacidades méas severas.

Un dato interesante seria el aportado por Kemp (2006) que compardé las tendencias en
cuanto a beneficiarios de prestaciones por discapacidad en seis paises: Dinamarca, Holanda,
Inglaterra, Israel, Suecia y Estados Unidos. Encontrd que en estos paises se habfa incremen-
tado el nimero de perceptores de prestaciones por discapacidad. Este hecho podria parecer
paradojico ya que la salud de la poblacién en estos paises también habia incrementado,
sin embargo el nimero de solicitantes de prestaciones por discapacidad en el trabajo tam-
bién han aumentado. En Inglaterra, Israel, Suecia y Estados Unidos se ha experimentado
un incremento significativo en las Ultimas dos décadas, mientras que Dinamarca y Holanda
se ha producido un incremento seguido de una disminucién a los niveles anteriores a este
periodo. Analizando los datos se percatd que no se trataba de un incremento si no de un
cambio en la composicion. En general, hay mas mujeres y gente joven. Entre tanto, el in-
cremento en la proporcion de perceptores de prestaciones se debia a problemas de desor-
den mental y particularmente a enfermedades mentales, mientras que las enfermedades
cardiovasculares y muscoesqueléticas habian disminuido. Asimismo, la desindustrializacion
de los anos 70 y 80 habfa afectado a este incremento. La entrada de beneficiarios de pres-
taciones por discapacidad sigue aumentado debido al estrés y a los desérdenes mentales
asociados al incremento de la intensidad del trabajo y la reestructuracién organizativa de
la economia postindustrial.

Legislacion espainola en materia de discapacidad, empleo y prestaciones.
En materia legislativa relativa a discapacidad, empleo y prestaciones en Espafa se ha sufrido
una serie de cambios abruptos en los uUltimos treinta afios, poco después de la entrada de
la democracia. Estos cambios han mejorado la calidad de vida del colectivo de personas
con discapacidad, aunque no debemos olvidar que aun queda mucho por hacer. Recoge-
mos aquf la legislacion principal que atafe a discapacidad, empleo y prestaciones sociales.

Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion de los Minusvalidos (LISMI) (Boletin Oficial
del Estado 103)

Es el marco legal que se encarga de definir las bases para una politica integral para las per-
sonas con discapacidad.

La LISMI establecia politicas en materia de empleo para las PCD en cuanto a la recuperacion
profesional y la integracion laboral. En el titulo 6° de la rehabilitacion en la secciéon 4° habla
de la recuperacién profesional que abarca tratamientos de rehabilitacion médico funcional,
orientacién profesional personalizada y formacién, readaptacion o reeducacion profesional
para lo cual se creia pertinente crear los centros y servicios necesarios para desarrollar estas
labores. Asimismo, en su titulo 7° contempla la integracion laboral. En este apartado, sefiala
la busqueda de la integracién en el sistema ordinario de trabajo, para lo cual se establece
la cuota de reserva tanto en la empresa privada como en la Administracion Publica. Simul-
tdneamente se establecen una serie de subvenciones para la adaptacion de los puestos de
trabajo como una aplicacion de beneficios a las empresas que empleen PCD (Boletin Oficial
del Estado 103).



Asimismo para las PCD que no puedan provisional o definitivamente ejercer una actividad
laboral se plantea la alternativa de los Centros Especiales de Empleo (CEE) y para aquellos
cuya capacidad residual no alcance el porcentaje establecido por la ley se les facilitara el
acceso a los Centros Ocupacionales. Estos casos deberén ser determinados por equipos de
multiprofesionales que evallen las posibilidades integracion real y capacidad de trabajo.
En cuanto a los CEE se destinan a realizar un trabajo productivo y su objetivo es asegurar
un empleo remunerado y el ajuste personal y social de las PCD, a la vez que se concibe
como un medio para la integracién en el empleo ordinario. Los CEE pueden ser creados
tanto por organismos publicos como privados y la Administracion Publica podra establecer
compensaciones econémicas a estos centros. Del mismo modo, la Administraciéon se en-
cargara de vigilar que se cumplen las condiciones laborales adecuadas de los empleados
en los CEE, se designaran equipos multiprofesionales que valoren los niveles de recuperacion
y la adaptacion laboral alcanzado por el trabajador (Boletin Oficial del Estado 103).

Ley 26/1990, de 20 de diciembre, que establece las pensiones no contributivas (BO-
LETIN OFICIAL DEL ESTADO 306)

Esta ley pretendia una universalizacién de pensiones. La modalidad no contributiva va diri-
gida a las personas que carecen de recursos econémicos suficientes para su subsistencia.
Incluye a las personas que no han cotizado nunca o no lo han hecho el tiempo suficiente
para percibir una prestacion de nivel contributivo. Establece dos tipos de pensiones la de
invalidez y la de jubilacién. También integra cobertura médico farmacéutica y servicios so-
ciales. La modalidad de pension de invalidez no contributiva también puede ser temporal
o provisional. La cuantia de la misma se determina cada afio en la Ley de Presupuestos Ge-
nerales del Estado, también determina unos limites de acumulacion de recursos con res-
pecto a la unidad econémica.

Los requisitos que deben cumplir los beneficiarios de la pensién de invalidez es ser mayor de 18
afos y menor de 65, tener residencia legal en Espafa al menos durante 5 afios (dos anteriores
a la solicitud de la prestacion) y carecer de ingresos suficientes (Boletin Oficial del Estado 306)

Ley 50/1998, de 30 de diciembre, de Medidas fiscales, administrativas y del orden
social (Boletin Oficial del Estado 313)

Establece la opcién voluntaria de los empresarios para aplicar una cuota de plantilla reser-
vada a personas con discapacidad, a través de la disposicion adicional undécima, que plan-
tea una modificacion del articulo 38.1, segundo parrafo, de la Ley 13/1982, de 7 de abril,
de Integracion Social de Minusvalidos, que queda redactado de la siguiente manera:

«De manera excepcional, las empresas publicas y privadas podran quedar exentas de esta
obligacion, de forma parcial o total, bien a través de acuerdos recogidos en la negociacion
colectiva sectorial de &mbito estatal y, en su defecto, de &mbito inferior, a tenor de lo dis-
puesto en el articulo 83, nimeros 2 y 3, del Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de
Marzo, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajadores,
bien por opcién voluntaria del empresario, debidamente comunicada a la autoridad laboral,
y siempre que en ambos supuestos se apliquen las medidas alternativas que se determinen
reglamentariamente.» (Boletin Oficial del Estado 313, 1998)
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Ley 53/2003, de 10 de diciembre, sobre empleo publico de discapacitados (Boletin
Oficial del Estado 296)

Establece la cuota de reserva para la Administracién Publica para lo cual modifica la dispo-
sicién adicional decimonovena de la Ley 30/1984, de 2 de agosto, de Medidas para la Re-
forma de la Funcién Publica, en la redaccion dada a la misma por la Ley 23/1988, de 28 de
julio (que contemplaba una cuota de reserva de 3% para personas con discapacidad de
grado igual o superior al 33% en la Administracién del Estado), la cual tendra el siguiente
contenido:

«En las ofertas de empleo publico se reservara un cupo no inferior al cinco por ciento de
las vacantes para ser cubiertas entre personas con discapacidad cuyo grado de minusvalia
sea igual o superior al 33 por ciento, de modo que, progresivamente se alcance el dos por
ciento de los efectivos totales de la Administracion del Estado, siempre que superen las
pruebas selectivas y que, en su momento, acrediten el indicado grado de minusvalia y la
compatibilidad con el desempefo de las tareas y funciones correspondientes, segun se de-
termine reglamentariamente.» (Boletin Oficial del Estado 296)

Real Decreto 27/2000, de 14 de enero, por el que se establecen medidas alternativas
de caracter excepcional al cumplimiento de la cuota de reserva del 2 por 100 en
favor de trabajadores discapacitados en empresas de 50 o mas trabajadores (Boletin
Oficial del Estado 22)

Este real decreto establece la excepcionalidad de la obligacion de la reserva siempre que se
adopten medidas sustitutorias, o alternativas o ambas.

Entre estas medidas alternativas se contemplan la realizacion de un contrato mercantil o
civil con un CEE o un trabajador auténomo discapacitado bien para el suministro de deter-
minadas materias o equipos o para la prestacion de servicios ajenos a la actividad normal
de la empresa. Del mismo modo, otra medida alternativa seria la donacién o patrocinio
para el desarrollo de actividades de insercion laboral de personas con discapacidad a través
de una fundacion o asociacion de utilidad publica.

Orden de 24 de julio de 2000 por la que se regula el procedimiento administrativo
referente a las medidas alternativas de caracter excepcional al cumplimiento de la
cuota de reserva del 2 por 100 en favor de trabajadores discapacitados en empresas
de 50 o mas trabajadores reguladas por el Real Decreto 27/2000, de 14 de enero
(Boletin Oficial del Estado 190)

Establece el procedimiento de emision del certificado de excepcionalidad que justifica la
adopcién de medidas sustitutorias, asi como los plazos legales y la validez del mismo. Las
medidas alternativas se podran aplicar durante el periodo de validez del certificado antes
sefialado.



Real Decreto Ley 3/2004, de 25 de junio, para la racionalizacién de la regulacién
del salario minimo interprofesional (SMI) y para el incremento de su cuantia (Bole-
tin Oficial del Estado 254)

Su principal objetivo era incrementar el SMI y desvincularlo de otros efectos que no son es-
trictamente laborales, aunque su mayor novedad radicé en crear un nuevo indicador de
rentas que sustituyera al SMl'y que se pudiera determinar las cuantias y requisitos para ac-
ceder a determinadas prestaciones. Este indicador, el Indicador Publico de Rentas Multiples
(IPREM) es una referencia del nivel de renta que sirve para determinar la cuantia de ciertas
prestaciones o para acceder a determinados beneficios, prestaciones o servicios publicos.
Se actualiza anualmente en la correspondiente Ley de Presupuestos Generales del Estado,
teniendo en cuenta la prevision de inflacion y habiendo consultado a las organizaciones
sindicales y empresariales mas representativas (Arévalo Fuentes, 2004).

Real Decreto 290/2004 de 20 de febrero, por el que se regulan los enclaves laborales
como medida de fomento del empleo de las personas con discapacidad (Boletin
Oficial del Estado 45)

Se entiende por enclave laboral el contrato entre una empresa ordinaria, en este caso, una
empresa colaboradora y un CEE para la realizacién de tareas que deriven de la actividad
normal de la empresa. Los trabajadores permaneceran temporalmente en el centro de la
empresa colaboradora por lo cual su relacion laboral sigue teniendo un caracter especial.
Los enclaves laborales estan destinados a favorecer el paso de las personas con discapacidad
del CEE al empleo ordinario. Para ello es importante que la empresa colaboradora que actua
como enclave conozca las capacidades y actitudes de los trabajadores con discapacidad.
También intentara favorecer el empleo estable en personas con discapacidad, asi como del
cumplimiento de la cuota de reserva por parte de las empresas.

Real Decreto 364/2004, de 5 de marzo, de mejora de las pensiones de orfandad a
favor de minusvalidos (Boletin Oficial del Estado 57)

Este decreto trata de dar mayor proteccién a las personas con discapacidad para lo cual
mantiene la base reguladora para determinar la cuantia de la pension de orfandad, pero se
establece un incremento del importe en funcién del grado minusvalia acreditado.

Real Decreto 364/2005, de 8 de abril, por el que se regula el cumplimiento alterna-
tivo con caracter excepcional de la cuota de reserva en favor de los trabajadores
con discapacidad (Boletin Oficial del Estado 94)

Anade entre las medidas alternativas con respecto al RD 27/2000, de 14 de enero la posi-
bilidad de crear un enclave laboral, cuando la empresa haya realizado previamente un con-
trato con un CEE, que se regira por el RD 290/2004 de 20 de febrero anteriormente citado
gue regula los enclaves laborales como medida de fomento de empleo de personas con
discapacidad.
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Ley 8/2005, de 6 de junio, para compatibilizar las pensiones de invalidez en su mo-
dalidad no contributiva con el trabajo remunerado (Boletin Oficial del Estado 135)
Anade un parrafo para que las personas que perciben pensiones no contributivas puedan
compatibilizar estas con los ingresos obtenidos de un trabajo, durante los 4 anos siguientes
al inicio de la actividad, hasta el limite del indicador publico de renta de efectos multiples
(IPREM). Una vez que se sobrepasa este limite, la prestacién se reduce a un 50%, siempre
que la suma total de la pensién y de los ingresos no supere 1,5 veces el IPREM (Boletin Ofi-
cial del Estado 135)

Ley 43/2006, de 29 de diciembre, para mejora del crecimiento y el empleo (Boletin
Oficial del Estado 312)

En su disposicion adicional duodécima, el gobierno se propuso aprobar una Estrategia Glo-
bal de Accién para el Empleo de Personas con Discapacidad 2007-2008, mejorando su em-
pleabilidad y su integracién laboral.

Entre sus objetivos preferentes, estaba reducir los indices de desempleo y elevar las tasas
de actividad de las personas con discapacidad, especialmente en las mujeres con discapa-
cidad y aquellas otras personas que por su discapacidad presentan dificultades severas de
acceso al mercado de trabajo

También en su disposicion final cuarta contempla politicas activas de empleo de las personas
con discapacidad entre las que establece un sistema de bonificacién de las cotizaciones so-
ciales en los CEE por la contratacion de personas con discapacidad.

Estas medidas seran evaluadas por el Estado, Organizaciones Sindicales y empresariales, y
las organizaciones del sector de la discapacidad. De este modo podran plantear politicas
activas de empleo.



Politicas de indemnizaciéon en Espaina: La integracion sociolaboral de las
personas con discapacidad.

Los ultimos cambios en politica de empleo se destinaron a enfrentarse con los problemas
con los que afrontan las personas con discapacidad en el &mbito laboral. Concretamente,
en Espana se pasa de una politica centrada en sistemas de transferencia de renta, subsidios
y empleo protegido hacia una politica que contemple el empleo como una via para la in-
tegracion social (Malo y Garcia Serrano, 2001).

La propia definicién administrativa de discapacidad como imposibilidad para ocupar un
puesto laboral origina una relacion entre definicién y no participacién en el mercado laboral.
Esta definicion darfa lugar al sesgo de autojustificacion que consiste en que una persona
gue no trabaje puede justificarse diciendo que tiene un discapacidad. En este sentido, en
el Panel de Hogares de la Unién Europea (PHOGUE) la discapacidad no se define como dis-
capacidad para trabajar sino que se define en términos absolutos como imposibilidad para
desarrollar actividades diarias.

Asimismo, Malo (2003) senala que la tasa de prevalencia de personas con discapacidad en
edad laboral (16-64) en Espafa seguin la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Es-
tado de Salud (EDDES) se encuentra en torno a un 5,06% (Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, 2001). Concretamente, la distribucion de la poblacion de personas con discapa-
cidad en edad laboral en Europa pone de relieve que la discapacidad afecta mas a las mu-
jeres y se concentra en los grupos de edad mayores y que ademas tienen niveles de
educacion bajos. Especificamente se deberia distinguir entre el grupo de edad mayor que
utiliza las prestaciones como un camino hacia una jubilacién anticipada y el grupo mas
joven que en el mercado laboral se encuentra con problemas de acceso y desincentivos re-
lacionados con las prestaciones. Simultdneamente, Malo (2003) considera los datos de la
EDDES (2001) que reflejan una tasa de actividad menor y de paro mayor de las personas
con discapacidad con respecto al resto de las personas. Este perfil de la poblaciéon de las
personas con discapacidad deberia de determinar las politicas de empleo de este grupo.
Sin embargo, la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Depen-
dencia (EDAD) (Instituto Nacional de Estadistica, 2008) para el 2008 establece una dismi-
nucioén de las personas espafiolas que declaran tener alguna discapacidad a un 8,5% de la
poblacién frente a 9,0% que reflejaba la EDDES. Este descenso se produce por la disminu-
cion de personas con discapacidad en edades avanzadas de entre 65y 79 afios, el grupo
de edad de menos de 65 afos registra unas cifras similares al afio 1999.

Tabla 1. Evolucién del nimero de Personas con Discapacidad, de la EDDES (2001) a la EDAD

EDDES EDAD

1999 2008
TRAMOS DE % de PCD N° de % de PCD  N°de
EDAD personas personas
0 a5 afios 1.4 49.6 16 60.4
6 a 64 afios 39.9 1406.0 40.5 1560.0
65 a 79 afios 374 1320.5 3.2 1201.7
80 y mas afios 21.3 752.1 26.7 26.7
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Malo (2003) distingue dos tipos de politicas de empleo, las pasivas destinadas a un sistema
de transferencias de rentas desde el sector publico al privado y las activas cuyo objetivo
principal serfa la entrada en el mercado laboral del individuo para lo cual se seguirian pautas
que mejorasen la cualificaciéon y el acceso al puesto laboral. En Espafia se podrian considerar
politicas pasivas la LISMI (Boletin Oficial del Estado 103), que contemplan las pensiones de
invalidez permanente y las pensiones no contributivas. La Unién Europea (UE) promovié la
necesidad de crear politicas activas de empleo y esta es la via en la que se pusieron en mar-
cha las nuevas politicas.

Malo (2003) sefala que las politicas tienen que ir dirigidas a incentivar la entrada en el mer-
cado laboral y la normalizacion del empleo de personas con discapacidad, es decir, evitar
crear empresas aisladas del mercado para este colectivo. En este mismo sentido, es impor-
tante eludir la trampa de la prestacion, por tanto, el hecho de percibir una prestacion puede
desincentivar a la persona a la aceptacion de un puesto laboral por miedo a la pérdida de
esta prestacion. Para ello se cre6 la Ley 8/2005, de 6 de junio, para compatibilizar las pen-
siones de invalidez en su modalidad no contributiva con el trabajo remunerado (Boletin
Oficial del Estado 135).

Por consiguiente, la Comisién Europea debe de crear politicas que fomenten el empleo y
reduzcan la discriminacion, pero esta tarea no solo atafe a las instituciones europeas. Se
debe pasar de politicas que primen la asistencia y mantenimiento de ingresos a politicas
que faciliten la actividad laboral de las PCD. Se debe de producir un cambio entre las orga-
nizaciones y entre las personas que tienen una discapacidad, que deben de ser conscientes
de sus derechos, exigirlos y entender la insercion laboral como un camino hacia la integra-
cion plena (Jordan de Urrfes, 2007).

La Ley 13/ 1982 de Integracién Social del Minusvalido (Boletin Oficial del Estado 103), en
su articulo 37, establece como finalidad primordial en politica de empleo, la integracién de
personas con discapacidad en el sistema ordinario, para conseguir este objetivo deben jugar
un papel fundamental los CEE.

Los CEE son empresas cuya finalidad es asegurar un empleo remunerado y una serie de
servicios de caracter personal a sus trabajadores con discapacidad. El Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales destina una serie de fondos tanto a la creacion como mantenimiento
de estos centros, que son un medio fundamental para la integracién de las personas con
discapacidad con problemas mas graves de insercion laboral. Sin embargo, estos centros
se disefan como paso previo a la integracion en el empleo ordinario, de modo que permitan
conocer a las empresas las aptitudes reales de los trabajadores con discapacidad antes de
su incorporacién a la empresa ordinaria (Cermi, 2007).

Dentro de los CEE se ponen en marcha otras medidas para mejorar la situacion de las per-
sonas con discapacidades severas como son las Unidades de Apoyo (empleo con apoyo).
Estas se constituyen por personal especializado que ayuda a superar barreras, impedimentos
que las personas con discapacidad pueden tener en la incorporacién a un puesto de trabajo,
asf como para asegurar su mantenimiento en la misma. Estas unidades se subvencionan a
través del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
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En primer lugar, estos equipos evaltan y detectan las necesidades de apoyo de la persona
para acceder y desempefiar un determinado trabajo. Al mismo tiempo, conocen y se rela-
cionan con el entorno familiar y social de la persona para facilitar la incorporacién y man-
tenimiento del puesto laboral. Si es necesario desarrollan todos los programas de formacion
necesarios para que la persona se pueda adaptar al nuevo trabajo. También estableceran
los apoyos individuales a cada persona y a cada puesto. Con todo ello conseguiran favorecer
la autonomia e independencia de las personas con discapacidad en el entorno laboral.

Otra de las medidas que contemplaba la LISMI (Boletin Oficial del Estado 103) era la cuota
de reserva que en las empresas con mas de 50 trabajadores se fijé en un 2% y en un 3%
en la Administracion Publica.

La medida de la cuota de reserva fue posteriormente modificada en un acuerdo entre el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y el Comité Espanol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI) que se recogié en la Ley 66/1997 (Cermi, 2007). Esta Ley propone
una serie de mejoras con respecto a la LISMI:

¢ El minimo de trabajadores se empieza a contar sobre el total de la plantilla, incluyendo
el umbral minimo de trabajadores (Boletin Oficial del Estado 22), mientras que antes se
contaban sélo los fijos.

¢ Dicho computo, se realiza sobre el total de la empresa, con independencia del nimero
de centros de trabajo que la compongan.

e Si tiene problemas para cubrir la cuota de trabajadores con discapacidad, la empresa
puede aplicar medidas alternativas. Estas medidas alternativas permiten que una em-
presa mediante un contrato mercantil o civil con un CEE o con un trabajador auténomo,
0 a través de donaciones a fundaciones que inviertan en beneficio de su formacién y la
mejora del acceso al empleo (Boletin Oficial del Estado 94).

e La infraccion por incumplimiento empresarial de la cuota de reserva se tipificd como
falta grave (sancionable con multas de hasta 6.250 €).

Sin embargo, esta cuota en la mayoria de las empresas no se cumple. A pesar de que se ha
avanzado en la integracién laboral tanto en el empleo ordinario, como en el empleo auté-
nomo, el informe 2004 del Observatorio de la Accién Social de la Empresa en Espafia se-
falaba que 70 grandes empresas indicaron que el nimero de empleados con discapacidad
era de un 1,04% del total (Invest for children, 2005).

Asimismo, la Administracion ofrece incentivos fiscales, subvenciones y bonificaciones a la
insercion laboral y reducciones en las cuotas de seguridad social a las empresas que con-
tratan a personas con discapacidad. La insercion laboral de personas con discapacidad ade-
mas proporciona a la empresa una mejor imagen y un mejor entorno de trabajo (Invest for
children, 2005).

Carlos U. Bonomi, Presidente de Invest for Children (2005) propone que la mejora de la in-
tegracion laboral requiere una serie de medidas que contempla la integracion desde la edu-
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cacion, asi como el informar a los empresarios y ponerlos en contacto con organizaciones
que favorecen la integracion.

En el libro de la Institucion Ararteko sobre “La integracion laboral de las personas con dis-
capacidad en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco” (Ararteko-Datlan, 2003) encontra-
ron una falta de relacion adecuada entre la percepcién de prestaciones y el acceso al
empleo, ya que el ligero aumento de ingresos que implica un horario laboral completo no
es incentivo suficiente para comenzar una actividad laboral. Apunta a que deberia existir
una mejor compatibilizaciéon entre empleo y el sistema de pensiones. No obstante, indica
que a pesar de que hay personas con discapacidad que reciben formaciéon destinada a
lograr un empleo lo hacen méas por mantenerse ocupadas que para alcanzarlo. Esta situa-
cion se produce tanto en perceptores de pensiones contributivas como no contributivas



SITUACION LABORAL DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN ESPANA.

Segun el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2002) la EDDES (Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001) arroja cifras alarmantes sobre la baja tasa de actividad en personas
con discapacidad. Mientras el 32% de personas con discapacidad se encuentra en situacion
activa, en la poblacién general lo esté el 64,5% de la poblacién general. Al igual que en la
poblacién general, la mujer con discapacidad se encuentra en seria desventaja frente al
hombre, ya que desciende a la mitad la tasa en las mujeres (Consejo Econémico y Social,
CES, 2000).

Por otra parte las diferencias en el empleo asalariado de las personas con discapacidad pue-
den deberse a los prejuicios de los empresarios, lo cual repercute en la discriminacion en la
contratacion que simultdneamente limita la experiencia profesional de las PCD.

Son varios los estudios que sefialan que el ser mujer y tener una discapacidad provoca una
doble discriminacion. Malo y Pagan (2005a) realizaron una estimacién de los determinantes
de las diferencias salariales para hombres y mujeres con y sin discapacidad con datos del
PHOGUE (1995-2001). Con este estudio se pudo concretar las diferencias salariales que
son debidas a diferencias en la participacién laboral, a caracteristicas de las personas, o a
la discriminacion debido a tener una discapacidad y mujer. Observaron que las mujeres con
discapacidad padecen una doble discriminacién salarial, una por un ser una persona con
discapacidad y otra por el hecho de ser mujer. Las diferencias en las caracteristicas de las
mujeres con y sin discapacidad explican gran parte de las diferencias en los salarios ofreci-
dos. Sin embargo, cuando se comparan las diferencias salariales de las mujeres y hombres
con discapacidad es la discriminacion la que mejor explica una mayor proporcién de la di-
ferencia total. De este modo, la discriminacion por género es mas intensa para las mujeres
con discapacidad que para las mujeres sin discapacidad. Sin embargo, los efectos en tér-
minos de empleo de la discriminacién salarial estimada son relativamente pequefios (este
resultado es congruente con los estudios previos).

Dévila y Malo (2006) establecieron estimaciones sobre la probabilidad de participacion la-
boral analizando el papel que desempena el género, la discapacidad y la posicion en la fa-
milia. La base de datos utilizada fue la EDDES 1999. También encontraron que las mujeres
con discapacidad tienen menor probabilidad de participacién laboral, seguidas por las mu-
jeres sin discapacidad. En la EDAD (2008) los datos por sexo sefalan que las mujeres afirman
tener una discapacidad es de 2,30 millones frente a 1,5 millones de varones, y que ademas
estas tasas son mas elevadas en las mujeres en los tramos de edad superiores a 45 afos y
en los varones en los tramos de edad inferiores a 44 anos. Por otro lado, los no sustenta-
dores principales sin discapacidad son los que tienen menor probabilidad de participacion
respecto de otras combinaciones de posicion familiar y tener o no discapacidad.

Del mismo modo, la tasa de desempleo en las personas con discapacidad es de 26,1%
frente al 16,6% del resto de la poblacion. Especificamente, las personas con discapacidad
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para ver y para ofr son las que mas tasa de actividad y menor de desempleo presentan. En
el otro extremo estarfan las mujeres y las personas con discapacidad mental con la menor
tasa de actividad.

Si nos detenemos en los datos por comunidades auténomas las menores tasas de actividad
en personas con discapacidad se registran en La Rioja y Canarias y las mayores proporciones
en Cantabria, Navarra y Cataluia. Simultdneamente el menor indice de desempleo se re-
gistra en Baleares, Castilla y Ledn, Canarias, La Rioja, Aragén y Cantabria.

Ademas el tipo de contrataciones acogidas a medidas de fomento de empleo han experi-
mentado Ultimamente una tendencia a la alza. Concretamente, la mayoria de los contratos
acogidos a fomento de empleo son para trabajos en CEE.

Asimismo, se observan diferencias salariales entre las PCD y el resto de la poblacién. Pagéan
y Marchante (2004) estimaron las diferencias salariales entre las personas con discapacidad
y sin discapacidad en Espafna, descomponiendo tales diferencias entre los factores que mas
contribuyen a explicarlas. A partir de los microdatos del PHOGUE para el periodo 1995-
2000, se estiman para una muestra de hombres ecuaciones de salarios para cada colectivo
(corregidas por el sesgo de seleccion a través del método de estimacién de dos etapas de
Heckman). EIl PHOGUE contiene, entre otras, preguntas relacionadas con la situacion laboral
y el estado de salud de la persona entrevistada. La mayorfa trabajan en oficios como «ar-
tesanos y trabajadores cualificados en industrias manufactureras, construccion y minerfa
(Grupo 7)» y «trabajadores no cualificados (Grupo 9)», a tiempo parcial, en el sector pri-
vado, en las regiones del Este y Sur, en puestos sin responsabilidad, con un contrato tem-
poral o incluso sin contrato. Ademas, el 20,45 % de las PCD que tienen un trabajo
remunerado tienen una discapacidad severa. Asimismo, aunque un 57,02 % de la diferen-
cia salarial ofrecida es explicada por las diferencias en las caracteristicas observadas (espe-
cialmente en el nivel educativo y el tipo de ocupacién), una parte importante es atribuible
a las diferencias en los rendimientos de tales caracteristicas (42,98 %) (cautela en este caso
al interpretar el componente no explicado ya que es dificil diferenciar qué parte es atribuible
a prejuicios negativos y/o a diferencias no observadas en productividad).

A partir de los datos la EDDES (2001) se ha comprobado en diversos estudios que la per-
cepcion de prestaciones tiene un efecto negativo sobre la probabilidad de ser activo (Malo
y Pagan, 2005b).

En la literatura se encuentra que las PCD tienen una tasa de actividad mucho mas baja que
el resto de la poblacidon como hemos podido ver. En este sentido, las prestaciones econé-
micas derivadas de fondos sociales son una fuente fundamental de ingresos para las PCD
y sus familiares. Incluso hay estudios que reflejan que las pensiones por discapacidad se
utilizan de modo indirecto para conseguir una jubilacion anticipada (Parsons, 1980).
Todos estos hechos pueden tener implicaciones sobre las politicas de empleo a nivel regional
en el caso espafol. Podria ser el disefio de las transferencias y no la cuantia de los ingresos
los que afectan a las PCD a la hora de incorporarse al mercado laboral. Ya que una PCD
puede ser que no se plantee aceptar una oferta de trabajo por miedo a la pérdida de la
pensién por discapacidad.



Malo y Pagan (2005) analizan los efectos de padecer una discapacidad sobre la tasa de ac-
tividad laboral en la comunidad andaluza, para ello utilizan, de nuevo, la fuente EDDES
(2001). Esta comunidad se caracteriza por reflejar las mayores tasas de discapacidad en
edad laboral. Asimismo, justifican su estudio debido la estructuracion regional a través de
las comunidades auténomas del Estado de Bienestar. En esta investigacion, utilizaron un
modelo neoclasico de participacién en el mercado laboral que postula que la decision de
una persona de trabajar se basa en la comparacién entre el salario ofrecido en el mercado
laboral con respecto a su salario de reserva. Concretamente, partieron de un modelo logit
que propone que la probabilidad de ser activo dependera de las variables que determinen
las ofertas salariales que recibe el individuo (i) y de las que afectan a la cuantia de su salario
de reserva.?

En este modelo introducen variables relacionadas con las caracteristicas sociodemogréficas
de las personas (sexo, edad, nivel educativo, tamafno del hogar, ingresos familiares...) con
el hecho de tener o no discapacidad. En este sentido también incluyeron variables relacio-
nadas con la discapacidad y el estado de salud del individuo, como la probabilidad de sufrir
discriminacion laboral o estimaciones del descenso de la productividad (Malo y Pagan,
2005b).

Los resultados mostraron que se produce un efecto negativo de la discapacidad sobre la
probabilidad de ser activo. Este resultado se produce debido a la interaccién entre la disca-
pacidad y la percepcion de prestaciones sociales. Al mismo tiempo depende de factores
como el tipo de discapacidad, siendo mas probable que una PCD relacionada con la visiéon
o desplazarse fuera del hogar se incorpore al mercado laboral. Al igual que cuanto mayor
es la severidad de la discapacidad, menores los niveles de salud y mayor nimero de disca-
pacidades tenga una persona menor es la probabilidad de formar parte de la poblacién ac-
tiva en la comunidad andaluza (Malo y Pagén, 2005b).

Estos autores exponen que una medida de actuacién para solventar este problema se en-
contraria en la politica econémica de las diversas comunidades. En el caso de Andalucia el
Plan de Accion Integral para las Personas Discapacitadas en Andalucia (2003-2006) examina
diversas medidas para aumentar el empleo en PCD a través del autoempleo o del trabajo
por cuenta ajena, de la formacion y la cualificacién profesional, asi como del asesoramiento,
orientacion y tecnologia que potencien su integracion laboral y de la eliminacién de barreras
arquitecténicas y la lucha contra la discriminacion (Malo y Pagéan, 2005b).

Ademas, sefalan un aspecto relevante que no contempla la legislacion que es disefar po-
liticas pasivas basadas en la transferencia de ingresos que no desmotiven a la PCD en la
busqueda y mantenimiento de una puesto laboral. En esta direccién, seria importante rea-
lizar modificaciones legales que permitiesen a las PCD recuperar su pensiéon en el caso de
gue no accedan a un puesto laboral o pierdan uno. También seria importante la cooperacion
de los empresarios en cuanto a la demanda laboral.

3 1=1, si WO > WH, (Participa)
1=0, si W% < WH, (No participa)
Donde W?; y WF, es el salario ofrecido y de reserva de cada individuo i, respectivamente.
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PRESTACIONES ECONOMICAS.

Segun el CES (2004) en cuanto a las Politicas de Integracion es de especial relevancia el
apartado referido a Prestaciones Econdmicas, en el que se refiere a la Declaracion de las
Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (1975). Esta declaracion
incluye entre los derechos humanos del colectivo de las personas con discapacidad los de-
rechos a la seguridad social, el tratamiento médico, psicolégico y funcional.

En este mismo sentido irfa el concepto proteccion social que se entiende como los meca-
nismos de cobertura social y proteccién que sirven para enfrentarse a las situaciones tanto
de necesidad econdmica como prestacional. Este concepto viene registrado en los Art. 12
a 19 de la Carta Social Europea de 1901, y en los puntos 13y 27 a 29 de la Carta Comu-
nitaria de Derechos Sociales Fundamentales de 1989 (Consejo Econémico y Social (CES,
2004).

Para poder contemplar legalmente en Espafa la proteccién social de las personas con dis-
capacidad se establecié entre otros derechos la percepcién de una prestacidon econémica.
Esta prestacion econémica pretende subsanar la situacion de desventaja que se produce
en las personas con discapacidad al enfrentarse al mundo laboral.

En Espafa la proteccidon econémica en las personas con discapacidad radica en una serie
de prestaciones econdmicas y en una serie de beneficios fiscales. EI CES (2004) realiza una
clasificacién de las prestaciones en dos tipos fundamentales: contributivas y no contributi-
vas.

Tabla 2. Prestaciones econdmicas para la atencién a necesidades (Datos a 4 de febrero de

2008)
PEMSIONES CONTRIBUTIVAS (Miles) Enero 2008
Total Pensiones 8338.4
Incapacidad Permanente 902.5
Jubilacion 4900,7
Viudedad 2240,4
Orfandad 257,0
Favor Familiar 37,9
PRESTACIONES NO CONTRIBUTIVAS {Unidades) Dic. 2007
Pensiones no contributivas de la Seguridad Social 469453
Invalidez 201751
Jubilacian 267702
Prestaciones de la LISMI 46432
Pensiones asistenciales 23410
(Moviembre 2007)
Enfermedad 19037
Vejez 4103

Fuente: Subdireccién General de Estadisticas Sociales y Laborales (www.mtas.es/estadisticas/)
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PENSIONES CONTRIBUTIVAS.

Las pensiones contributivas (PC) se refieren aquellas que perciben después de una aporta-
cion al sistema econdmico que genera el derecho a esta prestacion. Dentro de las mismas
se incluyen las pensiones de incapacidad de la Seguridad Social, las clases pasivas y las pres-
taciones familiares por hijo a cargo con discapacidad.

A) Pensiones contributivas de incapacidad de la Seguridad Social.
Las pensiones contributivas de incapacidad de la Seguridad Social se dividen en:

Incapacidad permanente parcial para la profesion habitual: es aquella que pro-
duce en el trabajador una disminucién del rendimiento total de hasta el 33%, pu-
diendo realizar las tareas fundamentales de su profesion. La prestacion econémica
equivale a 24 mensualidades de la base reguladora de la prestacion econémica.

Incapacidad permanente total para la profesién habitual: en este caso el tra-
bajador no puede realizar las tareas fundamentales de su profesion, pudiendo de-
dicarse a otra distinta. De esta manera, la prestacion es del 55% de la base
reguladora, aunque puede aumentar un 20% cuando el trabajador alcance los 55
afos y no trabaje.

Incapacidad permanente absoluta para todo trabajo: cuando la persona esta
inhabilitada completamente para toda profesion. La prestacion que percibe es del
100%.

Gran invalidez: acoge a las personas que debido a una incapacidad permanente
absoluta acompanada de pérdidas anatdmicas o funcionales, requiere de la asistencia
de una persona para poder ser funcional en la vida cotidiana. En estos casos a la
prestacion del 100% se le aflade un 50% para pagar a la persona que le asiste. Tam-
bién se podrad cambiar este incremento, siempre que se considere oportuno para el
beneficiario, por el alojamiento o cuidado en régimen de internado, en una institu-
cion asistencial publica de la Seguridad Social, financiada a cargos presupuestarios.

B) Pensiones contributivas de incapacidad del Estado (clases pasivas y MUNPAL)
Se trata de las pensiones de incapacidad gestionadas por las Direccién General de Costes
de Personal y Pensiones Publicas derivadas de los Regimenes Especiales de Funcionarios Ci-
viles de la Administracion Central del Estado y de la Administracion de Justicia, de las Fuer-
zas Armadas y de la proteccion social de grupos especificos.

C) Prestaciones familiares:

La Seguridad Social contempla una prestacion econémica por cada hijo a cargo menor de
18 afos con un grado de discapacidad igual o superior al 33% o mayor de 18 anos afectado
por un grado igual o superior al 65%. De esta categoria se benefician los trabajadores in-
cluidos en el Régimen General de la SS y los Regimenes Especiales, siempre que estén afi-
liados y en alta o en una situacion asimilada y los pensionistas contributivos de estos
regimenes por cualquier situacion.
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PENSIONES NO CONTRIBUTIVAS.

Las pensiones no contributivas (PNC) derivan de las necesidades sociales y de protecciéon y
de la ausencia de recursos por parte del perceptor de la pension, por lo cual exige una serie
de requisitos, como no haber cotizado nunca a la Seguridad Social o no haberlo hecho du-
rante el tiempo suficiente para tener derecho a una prestacién contributiva, por no alcanzar
una renta o ingreso superior a los limites establecidos legalmente (IPREM).

A) Prestaciones econémicas de la LISMI.
La Ley 13/1982, de 7 de abiril, de Integracion de los Minusvalidos (Boletin Oficial del Estado
103), contemplaba:

Subsidio de Garantia de Ingresos Minimos (SGIM), dirigido a personas con 18 afios
0 mas, con una discapacidad de un grado mayor o igual 65%. No superar el 70%
del salario minimo interprofesional vigente y si el perceptor tenia personas a su
cargo, el importe aumentaria un 10% por cada miembro a cargo hasta un 100%.
CUANTIA: 149,86 €.

Subsidio de Ayuda de Tercera Persona (SATP): dirigido a personas mayores de 18
anos con un grado de discapacidad superior 75% y que necesitan de una tercera
persona para realizar los actos esenciales de la vida cotidiana. CUANTIA: 58,45
Subsidio de Movilidad y Compensacion de Gastos de Transporte (SMGT), era una
prestacion de caracter perioddico destinada a atender los gastos por desplazamiento
fuera de su domicilio habitual a aquellas personas cuya discapacidad le impide usar
transportes colectivos. CUANTIA: 56,14 (doce pagas)

El SGIM y el STAP quedaron suprimidos por la Ley 26/1990, de 20 de diciembre, de
Prestaciones no Contributivas (Boletin Oficial del Estado 306). Estos subsidios los contintian
percibiendo aquellas personas que lo tuvieran reconocido con anterioridad a esta ley.

B) Pensiones asistenciales por enfermedad

Va dirigido a los mayores de 18 afos que se encuentren incapacitados para el trabajo y que
no posean otros medios econdmicos para la subsistencia. Se establecieron por la Ley 21 de
julio de 1960 y reguladas por el Real Decreto de 24 de julio de 1981, suprimidas por el RD-
ley 5/1992, de 21 de julio, reconociendo la vigencia de los perceptores anteriores a esta
ley. CUANTIA: 149,86 €

C) Pensiones no contributivas de invalidez de la SS.
Se implantaron con la Ley 26/1990, de 20 de diciembre (Boletin Oficial del Estado 306).

Estas pensiones aseguran a todas las personas en situacion de invalidez y necesidad eco-
némica, asistencia médico farmacéutica gratuita y servicios sociales complementarios, aun-
gue no se haya cotizado o se haya cotizado de forma insuficiente para poder percibir una
pension contributiva.



Todos los ciudadanos espafioles o extranjeros con residencia legal en Espafia que cumplan
los siguientes requisitos pueden percibir este tipo de pensiones:

e Carecer de ingresos suficientes
En cémputo anual para 2008 implica que las rentas sean inferiores a 4.598,16 €
anuales. No obstante, si son inferiores a 4.598,16 € anuales y se convive con fami-
liares, Unicamente se cumple el requisito cuando la suma de las rentas o ingresos
anuales de todos los miembros de su Unidad Econdmica de Convivencia, sean in-
feriores a las cuantias que se recogen a continuacion; estas cuantias se veran incre-
mentadas en los casos en que se causa derecho al complemento del 50% de la
pension:
1) En caso de convivir sélo con su conyuge y/o parientes consanguineos de
segundo grado, ademas hay que tener en cuenta:
A. N° de convivientes = 2 7.816,87 €/ano
B. N° de convivientes = 3 11.035,58 €/ano
C. N° de convivientes = 4 14.254,29 €/ano
D...

2) Si entre los parientes consanguineos con los que convive se encuentra al-
guno de sus padres o hijos:

E. N° de convivientes = 2 19.542,18 €/ano

F. N° de convivientes = 3 27.588,95 €/aiho

G. N° de convivientes = 4 35.635,73 €/ano

e Tener 18 afnos 0 mas y menos de 65.

e Residir en territorio espafol al menos durante cinco afnos, dos de los cuales deben
de ser consecutivos y anteriores a la fecha de la solicitud.

e Tener un grado de discapacidad igual o superior al 65%.
Hay dos principales, ambas incompatibles entre si y son:
e Invalidez no contributiva por tener un porcentaje de minusvalia superior al 65%.

e Invalidez no contributiva por tener un porcentaje de minusvalia superior al 75%
y necesidad de ayuda a tercera persona.

El derecho a Pension No Contributiva de Invalidez no impide el ejercicio de aquellas activi-
dades laborales, sean o no lucrativas, compatibles con la discapacidad del pensionista y
que no representen un cambio en su capacidad real para el trabajo.

La PNC de Invalidez es incompatible con la PNC de Jubilacion, con las Pensiones Asisten-
ciales (PAS) y con los Subsidios de Garantia de Ingresos Minimos y por Ayuda de Tercera
Persona de la Ley de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI), asi como con la condi-
cion de causante de la Asignacion Familiar por Hijo a Cargo con Discapacidad.
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De acuerdo con lo dispuesto en la disposicién adicional decimosexta de la Ley 39/2006, de
14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en si-
tuacion de dependencia, desde el 1 de enero de 2007, de la cuantia de la pension integra
calculada en codmputo anual, se deducirén las rentas o ingresos del pensionista que excedan
del 25% del importe integro de la pension, es decir, de 1.149,54 € anuales.

Si el pensionista cuenta con rentas propias inferiores a 1.149,54 € en el ano 2008, no vera
reducida la cuantia de su pensién por tal causa.

Por otra parte si el pensionista contase con rentas propias superiores a 1.149,54 € en el
ano 2008, solo le sera reducida su pensién por los ingresos que excedan de 1.149,54 €.

Cuantia de las pensiones para 2008

La Ley 51/2007, de 26 de diciembre, de Presupuestos Generales del Estado para el afo
2008y el Real Decreto 1764/2007, de 28 de diciembre, sobre revalorizaciéon de las pensio-
nes del sistema de la Seguridad Social y de otras prestaciones sociales publicas para el ejer-
cicio 2008, establece la revalorizacion de las pensiones de la Seguridad Social en su
modalidad contributiva y no contributiva para dicho afo, asi como la de otras prestaciones
de proteccion social publica.

La cuantia de las PNC por invalidez con un grado minusvalia superior al 65% quedd fijada
en 4.598,16 € integros anuales, que se abona en 12 mensualidades méas dos pagas ex-
traordinarias al afo.

La cuantia individual actualizada para cada pensionista se establece, a partir del citado im-
porte, en funcion de sus rentas personales y/o de las de su unidad econémica de conviven-
cia, no pudiendo ser la cuantia inferior al 25% de la establecida.

Los pensionistas de PNC de invalidez cuyo grado de “minusvalia”/discapacidad sea igual o
superior al 75% y acrediten la necesidad del concurso de otra persona para realizar los
actos esenciales de la vida, percibirdn ademas un complemento del 50% de los 4.598,16
€ anuales, fijado en 2.299,08 € anuales.

D) Prestaciones familiares no contributivas de la SS.

Se trata modalidad de prestacion familiar por hijo a cargo de la SS, que incluye a todos los
ciudadanos que al no estar incluidos en la SS no tenfan acceso al sistema de proteccion fa-
miliar (Boletin Oficial del Estado 154)

Perfil del pensionista no contributivo (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
2007).

El perfil mayoritario del pensionista no contributivo corresponde a la mujer (72,19%), cuyo
estado civil es casada y que vive integrada en al unidad econémica de convivencia (UEC)
con dos o tres personas. El hecho de que la mayorfa sean mujeres se debe a que la mayoria
de las mujeres no estan incorporadas al mercado laboral.
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Asimismo, la mayoria de los hombres con PNC son mayoritariamente solteros. Aunque des-
conocemos las relaciones de parentesco entre los PNC y el resto de los miembros de la uni-
dad de convivencia, suelen vivir en una UEC de dos o tres personas. Otro dato relevante lo
constituiria la nacionalidad del perceptor de PNC que es mayoritariamente espafola
(98,95%).

El PNC de invalidez tipo corresponde con una persona de nacionalidad espafiola soltera,
afectada por una discapacidad psiquica y que vive en una UEC de tres o cuatro personas.
Sin embargo, en funcion de las variables edad y sexo, se pueden diferenciar dos perfiles
primordiales:

e Hombre soltero menor de 40 afios con una discapacidad psiquica.

e Mujer casada con una edad entre 55y 64 afos con una discapacidad psiquica.

Como podemos comprobar las beneficiarias de este tipo de pensiones siguen siendo ma-
yoritariamente las mujeres (57,38 %) pero en una proporcion menor que el total de PNC.

Los requisitos de acceso al subsidio no contributivo de invalidez, regulado por el articulo
145 del TRGLSS4, considera tanto el grado de discapacidad del perceptor, como los ingresos
de la unidad econémica familiar. Esto podria imposibilitar el acceso a las mujeres de esta
pensién, cuando no sea la Unica componente de la unidad familiar y sus conyuges trabajen
0 sean perceptores de una pension. Sin embargo, la mayoria de las beneficiarias de PNC
son mujeres (63,3%). Esta distribucion por sexos, se relaciona con la edad avanzada de las
mujeres y la frecuente situacion de viudedad entre ellas (CES, 2000).

El porcentaje de pensionistas de invalidez que viven solos es muy inferior al total de los
pensionistas no contributivos (25,94%). Esto se debe a que la mayoria de los pensionistas
no contributivos de invalidez se encuentran integrados en la UEC de 3 0 4 personas, incluso
hay un peso especifico muy importante de las UEC de mas de 4 miembros.

En cuanto a la variable edad, encontramos una distribucién muy homogénea, siendo los
mas numerosos los pensionistas no contributivos de invalidez con edades comprendidas
entre 40 y 49 afos, y los 55y 64 afos (28,09% y 27,07 %, respectivamente).

Si relacionamos la variable sexo con el tipo de discapacidad, encontramos que la mayoria
de las mujeres estan afectadas por discapacidad de tipo fisico mientras que los hombres lo
estarian por discapacidad de tipo psiquico.

Con respecto al grado de discapacidad (“minusvalia”) que afecta al PNC de invalidez ob-
servamos que 3/4 partes del total de los pensionistas estan afectados por un grado de dis-
capacidad entre 65% y 74%. En este mismo sentido, los beneficiarios de PNC de invalidez
la mayoria tiene reconocido un complemento por necesidad de otra persona (89,08%),
siendo de nuevo, predominantes las mujeres (57,38%), pero esta preeminencia se da sobre
todo a partir de los 45 anos.

4 Texto Refundido de la Ley General de la Seguridad Social
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PLANTEAMIENTO.

La poblacién de PCD muestra unas altas tasas de desempleo 26,1% (EDDES, 2001), ademas
lo que simboliza un grave problema es la baja tasa de actividad dentro de este colectivo
que es de 32,3% (EDDES, 2001). Una de las posibles causas de este bajo nivel de actividad
puede establecerse en la percepcion de pensiones, y mas especificamente de PNC, que ac-
tuarian como un inhibidor del empleo. A pesar de que la Ley 8/2005 permite compatibilizar
las PNC con el trabajo, ¢siguen observandose bajas tasas de actividad y altas tasas de des-
empleo en las PCD?. El objetivo de este proyecto fue investigar los efectos de la percepcion
de una pension sobre la actividad y en el empleo en las PCD.

Por consiguiente el objetivo general de este proyecto fue conocer desde la metodologia
cuantitativa y cualitativa la valoracion de las personas con discapacidad sobre la incidencia
de las pensiones en la actividad y el acceso al empleo.

HIPOTESIS
Se plantearon dos hipotesis principales :

e Existe una relacién inversa entre ser perceptor de una pension y tener empleo. Es
decir poseer una pension sera un inhibidor del acceso al empleo.

e Existe una relacion inversa entre ser perceptor de una pension y la busqueda activa
de empleo. Por consiguiente, el hecho de percibir una pensién estara relacionado
con la inactividad.

PROCEDIMIENTO.

Para desarrollar los objetivos del proyecto se utilizaron dos herramientas diferentes. Por un
lado, se realizd una recogida de datos de tipo cuantitativo y por otro de tipo cualitativo.
Para la obtencion de datos de tipo cuantitativo se disefié un cuestionario para evaluar la
incidencia de los sistemas de proteccidn social espafioles sobre el acceso al empleo de per-
sonas con discapacidad. Este cuestionario, como se explica mas adelante, abarcé los as-
pectos fundamentales de la investigacion (PC, PNC, empleo, actividad, causas de desempleo
y cumplimiento de la Ley 5/2005).

Se contacté con un amplio nimero de organizaciones que trabajan con personas con dis-
capacidad en Espafa (ASPACE, CAE, CNSE, COCEMFE, DOWN, FADEMGA, FEAFES, FEAPS
Andalucia, FEDACE, FIAPAS, Proyecto Trévol). Se envié bien por via telematica o postal el
cuestionario para que lo distribuyesen a las diferentes asociaciones y éstas a su vez a sus
usuarios. Los cuestionarios cumplimentados fueron reenviados al INICO donde se recopila-
ron los datos y se analizaron los mismos. Obtuvimos una muestra total de 2427 personas
con discapacidad pertenecientes a todas las comunidades autbnomas espafolas.
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Simultaneamente se recopilaron datos cualitativos para lo cual se desarrollaron 5 grupos
de discusiéon compuestos cada uno por 8 personas. Se realizd un andlisis del discurso de
los grupos de discusién que completé los datos obtenidos por el cuestionario.
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ESTUDIO CUANTITATIVO MEDIANTE EL CUESTIONARIO
SOBRE PROTECCION SOCIAL.

En el cuestionario sobre proteccién social que puede verse en los anexos de este informe
se recogieron las variables principales del estudio datos sociodemograficos datos sobre per-
ceptores de PC y PNC, asi como sobre la situacién laboral y si aquellos que estaban desem-
pleados participaban activamente en la busqueda activa de empleo y cuéles eran las causas
del desempleo.

DESCRIPCION DE LA MUESTRA GLOBAL.

Obtuvimos una muestra total de 2259 personas con discapacidad usuarios pertenecientes
a las diferentes federaciones que colaboraron en la investigacion, pero de esta muestra se
eliminaron determinados casos que contestaban al azar para obtener datos fiables. En este
apartado vamos a hacer una descripcién de la muestra en términos generales con respecto
a datos como la comunidad auténoma de procedencia, los tramos de edad, el sexo, el por-
centaje de discapacidad, los perceptores de pensiones contributiva y no contributiva y los
no pensionistas.

La primer parte del cuestionario utilizado recopilaba datos relativos a la comunidad auté-
noma de procedencia. Las comunidades con mas participacién en el estudio fueron Galicia,
Andalucia, Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha y Comunidad Valenciana. Estos datos van
en direccién a los de la EDAD (2008) que resalta a Galicia como la comunidad autonoma
con mas porcentaje de personas con discapacidad seguida por Extremadura, Castilla y Ledn,
aungue si vemos esta encuesta en numero de personas totales serfan las comunidades
como Andalucia, Catalufia, Comunidad Valenciana y Madrid las que mas personas con dis-
capacidad registran.
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Grafico 1. Muestra por comunidades auténomas
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De la muestra total de 2259 personas con discapacidad era ligeramente mayor el nUmero
de hombres (57,61%) que de mujeres (42,39%). Sin embargo, en los datos de la EDAD
(2008) es acusadamente mayor el nimero de mujeres que de hombres (2,30 millones de
mujeres frente a 1,55 millones de varones).

Asimismo la distribucion por edades de la EDAD refleja un incremento de las personas con
discapacidad de mas de 65 afios, debido a un aumento de la esperanza de vida. En la mues-
tra utilizada no se tuvo en cuenta las personas con mas de 65 afios ya que no se encuentran
en edad laboral. De este modo la muestra por tramos de edad se reparti6 mas entre los
tramos de edad intermedia de 26 a 45 afos (41,6%) y los mas jovenes (40,91%), siendo
el grupo de mayores el de menor nimero de participantes (17,43%). Estos datos no coin-
ciden con los aportados por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2007) posiblemente
porque las personas de mas de 46 afos con algun tipo de discapacidad rehtsan a participar
en federaciones u organizaciones de personas con discapacidad y se recluyen mas en el
hogar.

En cuanto al porcentaje de discapacidad, son los usuarios de porcentaje de discapacidad
de entre el 65y 74% los mas frecuentes, sequidos del grupo de entre 33 'y 64% y final-
mente los de mas de 75%. En la EDAD la distribucién de personas segun el maximo grado
de severidad, muestra que el porcentaje mayor de personas se encuentran en el grupo de
discapacidad total (49%), seguido por el grupo de personas con discapacidad severa (26 %)
y por ultimo con discapacidad moderada (19%) para el grupo que no recibe ayudas. No
obstante, dentro de los que reciben ayudas, el orden varfa, también el mayor porcentaje
de personas son las de discapacidad total (31%), seguido por el grupo de discapacidad
moderada (26%) y finalmente, por el de discapacidad severa (21%). Segun la EDAD del
total de personas con discapacidad el 66,9% recibe algun tipo de ayuda. Sin embargo, el
26,6 % declara no recibir ningun tipo de ayudas para realizar las actividades de la vida dia-
ria. Del mismo modo, se encuentran diferencias segun el sexo siendo mayor el niumero de
hombres (31,7%) que de mujeres que no reciben ningun tipo de ayuda (23,2%). Si nos
detenemos en el tipo de ayudas que reciben las personas con discapacidad encontrariamos
que las mujeres (26,6%) reciben méas ayuda de otras personas que los hombres (47,1%).
Ademas la persona principal que ayuda a personas con discapacidad suele ser una mujer
gue reside en el mismo hogar con una edad comprendida entre 45 y 64 afios.
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Segun el grupo de discapacidad son los problemas de movilidad el primer tipo de discapa-
cidad que muestra la EDAD (2008). Sin embargo, estos datos no son comparables con los
de la muestra de esta investigacion ya que la EDAD asigna grupos de discapacidad diferen-
tes a los usados en esta investigacion. En la EDAD los grupos de discapacidad fueron visién,
audicion, comunicacion, aprendizaje realizacion tareas, movilidad, autocuidado, vida do-
meéstica y relaciones personales. La distribucion de los sujetos en la muestra por grupo de
discapacidades mas frecuente es la discapacidad intelectual, del desarrollo, Sindrome de
Down o autismo, seguido por el grupo de pardlisis cerebral o dafio cerebral y por discapa-
cidad visual (véase grafico 5).
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Grafico 5. Tipo de discapacidad

En cuanto a la descripcion de la muestra de la investigacion por el hecho de ser o no pen-
sionistas obtuvimos la siguiente muestra del total de los 2259 participantes se eliminaron
los casos de sujetos que habian contestado al azar. Se eliminaron las respuestas incoherentes
como por ejemplo: sefialar que eran perceptores de una pensién contributiva y no contri-
butiva, y simultdneamente contestar al item sobre el empleo que tenian un empleo y sin
embargo, contestar al resto de los items que sefialaban claramente que se contestase en
caso de no tener empleo. Con estos criterios de seleccion obtuvimos una muestra total de
2180, de los cuales 343 eran perceptores de una pensién contributiva y 572 perceptores
de una pensidon no contributiva, el resto eran no pensionistas (véase grafico 6).
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Grafico 6. Distribucion de la muestra por tipo de pension.
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Relacion entre las variables sociodemograficas y las dependientes en la
muestra global.

EMPLEO

En esta investigacion las principales variables de medida que manejamos fueron el empleo,
es decir la situacion laboral de la muestra utilizada; si participaban en la busqueda activa
de un trabajo y cuéles eran las principales causas de desempleo. En este apartado vamos a
ver céomo se distribuye la muestra en estas variables con respecto a variables sociodemo-
graficas como la edad, el sexo y el porcentaje de discapacidad, reflejando solamente las re-
laciones significativas en las variables.

Los datos globales de la muestra ponen de relieve un nimero superior de PCD desemple-
adas (74,6%) que empleadas (25,4%), solo una cuarta parte de PCD trabaja. Estos datos
son congruentes con la EDDES (2001) que sefialaba que sélo estd ocupada el 23,9% de
las PCD en edad laboral, es decir que menos de uno de cada cuatro, frente al 55,4% del
resto de la poblacion.

En la muestra ademas vemos que dentro del grupo de PCD en situacién de empleo la ma-
yorfa (56,1%) tiene un porcentaje de discapacidad de entre 33 y 64% seguido del sector
de la muestra con un porcentaje de discapacidad de entre un 65% y 74% (39,1%).

En situacion de desempleo sin embargo, la categoria de porcentaje de discapacidad mas
destacada es el de los que se encuentra entre un 65y 74% (48,3%) seguidos de los que
poseen entre un 33% y 64% (31,9%).

Analizando por porcentaje de discapacidad encontramos evidencia de la relacién inversa
entre el porcentaje de discapacidad y la situacion laboral. El porcentaje de desempleados
aumenta en los grupos segin aumenta el porcentaje de discapacidad (62,6%, 78,4% y
92,4%, para los grupos de grados de discapacidad de entre 33% y 64%, entre 65% y
74% y mas de 75%, respectivamente).

Porcentaje de discapacidad con respecto al empleo.
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CAUSAS DE DESEMPLEO.

Entre las causas que llevan a las PCD a estar en situacion de desempleo se encuentra un
variopinto elenco de respuestas. Las causas pueden ser exdgenas, externas al sujeto, es
decir, no dependen directamente de la PCD que solicita empleo y causas internas o propias,
derivadas de las actitudes o intereses de las personas. Nosotros decidimos contemplar cuatro
causas principales, dentro de las propias del solicitante estarian “No puedo trabajar en
nada” o “No me interesa porque gano casi lo mismo que sin hacerlo”, por otro lado esta-
rian las causas que escapan al alcance de la persona que son “Quiero trabajar pero no me
dejan” o “Quiero trabajar pero no me contratan”.

Globalmente nos encontramos que la causa primordial por la que no trabajan las PCD es
que no les contratan (50,1%) seguida de una intencionalidad de trabajar pero “no pueden”
(31,3%).

Estos resultados irfan en consonancia con lo que apuntaba Louis Harris (1998) sobre las
personas con discapacidad desempleadas de que un 72% prefieren trabajar.

Los datos muestran porcentajes mayores en todas las causas en el grupo de hombres ex-
cepto en la causa “No me dejan” donde las mujeres (52%) superan a los hombres (48,0%).
Esto posiblemente se debe al rol social que desempefan las mujeres en la sociedad, donde
no se les considera sustentador principal de la familia.
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Tanto en hombres como en mujeres la causa mayoritaria de desempleo es que “no les con-
tratan” (H=46,1% y M=55,8%), sequida de que “quieren pero no pueden” (H=35,5% y
M=25,2%).

La principal causa de desempleo proviene del empleador que se niega a contratar posible-
mente por factores discriminatorios.

Distribucién por sexo de las causas de desempleo.
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Si observamos los datos por tramos de edad el grupo mayoritario de los que afirman no
poder trabajar es el de entre 25y 44 anos (42,1%), seguido del de entre 45 y 65 afios
(30,9%). Entre los que no les interesa trabajar se encuentran los mismos grupos el de entre
25y 44 Anos (49,3%) sequido de nuevo del de entre 45y 65 afos (27,0%). Entre los que
afirman que no les dejan trabajar esta en primer lugar también el grupo de entre 25y 44
anos (43,4%) sequido del de entre 16 y 24 afos (36,9%). Finalmente, en el de no me con-
tratan es el Unico en que son mayoria los mas jévenes, de entre 16 y 24 anos (49,6%), se-
guidos de los de 25-44 (40,1%).

Por tramos de edad nos encontramos que en el grupo de entre 16 y 24 afos y de entre 25
y 44 afos, la razén méas argumentada es que no les contratan (63,6% y 47,4%, respecti-
vamente) o que no pueden (22,1% y 31,8%). Sin embargo, en el grupo de entre 45y 65
anos las razones varian de orden en primer lugar declaran no poder (50,7 %) y en segundo
lugar que no les contratan (26,3%). Podemos afirmar pues que mientras que la principal
barrera percibida por los mas jévenes es que no les contratan, la de los de mayor edad prin-
cipalmente es que no pueden trabajar.
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Si contemplamos la variable causas de desempleo por porcentaje de discapacidad también
encontramos una alta significatividad en el Chi-cuadrado. En este sentido, el grupo de entre
65% y 74% es que el mayor porcentajes registra en las diversas causas (“no me interesa”,
“no me dejan”, o “no me contratan”) excepto para la causa “no puedo”, hecho que sin
duda se debe a que este grupo también el mayor de todos.

En funcién del porcentaje de discapacidad observamos que los grupos de menor porcentaje
de discapacidad (de entre 33y 64% y de entre 65 y 74%) aluden como respuesta mas fre-
cuente el que "no les contratan” (69,6% y 51,05%) seguida por la respuesta “no puedo”
(15,8% y 27,6%, respectivamente). Por el contrario, en el grupo de mas de 75% de por-
centaje de discapacidad este orden se invierte, siendo la razén mas aducida “no poder”
(59,2%) seguida de “no me contratan” (21,7%).

Estos datos reflejan que con el aumento del porcentaje de discapacidad los sujetos se sien-
ten mas incapaces de poder desarrollar un empleo, aunque la causa mas importante del
desempleo entre las PCD parecer ser que los empresarios no les contratan. Como se podra
ver en los grupos de discusion las PCD siguen sufriendo discriminacion a pesar de las poli-
ticas que incentivan a los empresarios que contratan a PCD.
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Distribucidn del porcentaje de discapacidad por causas de d pleo.
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Seguin la EDDES (2001) para analizar el mercado laboral el primer indicador fundamental
es la distincion entre activos (ocupados o dispuestos a estarlo si surge esa posibilidad) e in-
activos (declaran no tener intencién de acceder a una ocupacioén laboral). Segun la EDDES
(2001) el 64,5% de personas con discapacidad en edad laboral declaraban estar en situa-
Cion activa esta proporcion era similar a la de la EPA (Instituto Nacional de Estadistica) que
mostraba una tasa de actividad de 63,2%. Sin embargo, solo el 32,3% se declara efecti-
vamente activo (mientras que en la poblacién en general es casi la mitad).

En términos generales en nuestra muestra observamos que hay practicamente el mismo

porcentaje de sujetos en situacion de busqueda activa (50,5%) que de inactividad (49,5%).
Es decir, aproximadamente la mitad de la poblacién se encuentra en situacion de busqueda



activa y la otra mitad en situacion de inactividad. Estas cifras han variado desde la EDDES
(2001) donde poco mas de un 32,3% de las PCD en edad de trabajar se encontraban en
situacion de busqueda activa. Sin embargo, en esta muestra vemos un aumento claramente
de las PCD en situacion de busqueda activa.

Si bien entre los activos predominan los hombres ligeramente (53,0%) sobre las mujeres
(47,0%) entre los inactivos son claramente mayoria los varones (63,6%) frente a las mujeres
(36,4%). La EDDES sefialaba que entre las mujeres solo el 23,7% se declaraban activas
frente al 40,6% de los hombres. De manera mas clara, analizando por sexo, entre los hom-
bres abundan los inactivos (54,0% frente a 46,0%) y sin embargo entre las mujeres las ac-
tivas (56,8% frente a 43,2% ).

Estas diferencias por sexo también se producen en la poblacion en general, pero en estas
tasas esta influyendo las funciones de rol de género femenino, la mujer se adscribe al hogar
y a la familia, mientras el hombre sale del hogar para convertirse en sustentador principal

de la familia.
Distribucién por sexo y la bisqueda activa,
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En cuanto a la distribucion de sujetos por edad entre las PCD el tramo de edad que se en-
cuentra de modo destacado en situacion de blsqueda activa es el de 16 a 24 anos (49,9%)
seguido por el grupo de 25 a 44 anos (39,3%). Es decir, son los grupos mas jévenes los
gue mas se deciden a buscar empleo.

Por el contrario, se encuentran en situacion de inactividad las PCD de mediana edad, de
entre 25 y 44 anos (42,0%), seguidos por los mas jévenes, de entre 16 y 24 anos (32,3%).
Si contemplamos la edad aislada, el tramo de edad de entre 16 y 24 anos es el Unico en el
que la mayoria es activa (60,6 %), mientras que los dos siguientes predominan los inactivos
(para el grupo de 45 a 65 anos, 70,6% y de 25 a 44 afos, 51,8%).
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Como se puede comprobar por los datos conforme avanza la edad disminuye la busqueda
activa de empleo.

Distribucidn por tramos de edad v la bisqueda activa,
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Otro factor que podria estar influyendo en la busqueda activa de empleo seria el porcentaje
de discapacidad. En este sentido, nos encontramos que en los porcentajes de discapacidad
entre los que se participa mas activamente en la busqueda de un empleo se encuentran
aquellos que tienen porcentajes de discapacidad intermedio, de entre 65% y 75% (46,9%),
seguidos por los de niveles mas bajos de porcentaje de discapacidad, de entre 33% y 64
% (44,2%).

Por el contrario, entre las PCD que se encuentran en situacion de inactividad predominan
los de mayor porcentaje de discapacidad, concretamente el grupo de entre 64 y 75%
(50,3%) seguidos por el grupo de mas de 75% (29,0%).

Si analizamos los datos desde la perspectiva de las categorias del porcentaje de discapacidad
podemos ver que existe una relacion inversa entre el porcentaje de discapacidad y la acti-
vidad, ya que seguin aumenta el porcentaje discapacidad disminuye el porcentaje de activos
(68,8%, 49,1% y 24,0%, respectivamente).

De estos datos podriamos deducir que el porcentaje de discapacidad influye en la busqueda
activa de empleo, entorpeciendo los porcentajes de discapacidad mas elevados la busqueda
activa y simultdneamente aumentando la inactividad en estos grupos.
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Distribucidn por porcentaje de discapacidad y de la basqueda activa.

RMINUS BUSCL ACTVA  Total
s HO
400 v~

33-64%  Recuento 333 151 284
350 7 %deMINUS  BBE%  317%  1000%
% de BUSOL M 07K 3LE%

300 1 ACTIVA
% ded Lotal A% I02%  3L6%
%0 65-74%  Recuento 354 367 721
200 Koo NMINUS  491%  S09%  100,0%
% de BUSOL AT%  SOTK 4B

150 + ACTIVA
% del total 13,9% TR aE%
100 A Misde  Recuento 67 12 179
50 =N HdeNMINUS  240%  760%  100,0%
% de BUSCL 89% 200% 15.8%

o : : 7 ACTIVA
: % ded total 45%  143%  1BE%
33-68%  6-7a% r-.-'l?;;e Total Recuento 754 730 148
% de BMINLES S0.8% 492K 100,0%
_ _ % de BUSOL M0,0R%  100,0%  100,0%

EBUSO. ACTIVA S| mBUSO. ACTIVA NO ACTIVR
% del tatal SOE%  407%  1000%

Valor gl g asintdtica (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 143,680 2 000

0 casillas (%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 137 24

CONCLUSIONES

A la luz de los datos presentados obtenidos de la muestra de estudio podemos concluir
gue una de cada cuatro personas con discapacidad (PCD) estan trabajando (25,4%), cifra
gue se asemeja, aunque con un ligero decremento de la tasa de empleo, a la proporcionada
por la EPA del 3er trimestre de 2002 (28,5%) y ligeramente superior a la facilitada por la
EDDES (23,9%) (2001). Apreciamos igualmente la existencia de una relaciéon inversa entre

el porcentaje de discapacidad y el acceso al empleo poniendo de manifiesto un claro efecto
inhibidor.

Junto al problema del desempleo aparece el de la inactividad, ya que sélo una de cada dos
PCD (50,5%) se encuentra activa. Este dato, si bien suaviza el 32,3% obtenido en la EDDES
(2001) o el 33,7% de la EPA del 3er trimestre de 2002, no deja de ser alarmante. La inac-
tividad aparece asociada de manera inversa a la edad, siendo los mas jévenes mas activos.
También encontramos diferencias significativas en funcion del sexo, con mas inactividad en
los hombres que en las mujeres. Igualmente, el porcentaje de discapacidad aparece asociado
directamente a la inactividad, aumentando esta con el grado de discapacidad.

La causa de desempleo mayoritariamente manifestada es el no ser contratado (50,1%) se-
guida del no poder (31,3%), poniéndose énfasis tanto el rechazo del mundo laboral como
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la dificultad derivada de la discapacidad. Ademas, las mujeres ponen de relieve por encima
de los hombres la imposibilidad de trabajar porque no les dejan, siendo objeto pues de un
mayor grado de discriminacion. Igualmente, se observa la diferente realidad manifestada
por los mas jovenes que la mayoria no son contratados enfatizando la discriminacion, frente
a los de mayor edad que sobre todo manifiestan no poder enfatizando la incapacidad.

Relacién entre las variables independientes relativas a la pensién y las
dependientes del objeto de estudio.

PENSIONISTAS.

En este analisis se tuvo en cuenta a todos los sujetos que tuvieran una pensién, indepen-
dientemente de que fuese contributiva o no contributiva, frente a los no pensionistas. Ana-
lizamos la influencia de ser perceptor de una pension con respecto al empleo, la
participacion en la busqueda activa de un empleo y las causas de desempleo.

De nuevo, observamos que es mayor el porcentaje de personas en situacion de desempleo
gue en situacion de empleo. Concretamente en cuanto a los pensionistas en situacién de
desempleo (81,8%) es abrumadoramente mayor que en situacién de empleo (18,2%), aun-
que entre las personas no perceptoras de pensién se da el mismo patrén estas diferencias
son sensiblemente menores con una diferencia de diez puntos (70,9% de desempleados
frente a 29,1% de empleados).

Del mismo modo entre los empleados hay un menor nimero de pensionistas (18,2%) que
de no perceptores de pension (29,1%).

Distribucién de pensionistas empleados

PENSHON EMPLED Tatal
= |
L N Recusento 929 ELF) 1311
200 % de potal T0O% AN 100,0%
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O casillas |,006) thersen una irecuencia esperada inferiorn a 5. La frecuendia minima esperada es 219,83



Si nos detenemos en la variable busqueda activa podemos observar que entre los no per-
ceptores de pension hay un porcentaje sensiblemente mayor de personas que buscan em-
pleo de manera activa 56,4 %) respecto a los que estan en situacion de inactividad (43,6%).
Del mismo modo entre los pensionistas hay un porcentaje significativamente mayor de per-
sonas en situacion de inactividad (56,9%) que en situacion de busqueda activa (43,1%).

Estos datos van en direccion de las hipdtesis planteadas en esta investigacion ya que como
podemos comprobar las PCD con una pensién, independientemente del tipo de pensién,
tienden a estar en situacion de inactividad mayoritariamente mientras que las PCD sin pen-
sion suelen participar mas en la busqueda activa de un empleo. Por tanto, podemos afirmar
gue la pension funciona como un inhibidor de la busqueda activa del empleo.

Distribucidn de la pensidn y la basqueda activa,
PENSION BUS0. ACTIVA Total

si NO
jgg L RiCueribg 4931 JBOD &
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300 % el total 0%  MEN 56T
250 4 si Recuernte 86 178 it
200 Kdeplotal  431%  569%  100.0%
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Una vez mas analizamos las causas principales de desempleo en este caso en relacién con
la pension. Entre los pensionistas la causa principal de desempleo es que no les contratan
(42,0%) seguida de no pueden (38,9%).

Entre los no perceptores de pensién las causas por las que no trabajan son las mismas pero
las diferencias porcentuales entre las dos principales causas “no me contratan” (56,8%) y
“no puedo” (25,1%) son mas acusadas que entre los pensionistas. Tal vez estas diferencias
mas acusadas se producen porque los pensionistas se sienten mas incapacitados para tra-
bajar y mas cuando se ha reconocido oficialmente su discapacidad que les hace beneficiarios
de una pension.
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Distribucion de |a causas de desempleo y pensién.

caUsA PENSION Total
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PENSIONISTAS CONTRIBUTIVOS.

En este andlisis se consideré a todos los sujetos que tuvieran una pension contributiva com-
parandolos con los que no perciben ningun tipo de pension. La distribucién de la muestra
arroja un numero mayor de personas sin ningun tipo de pensién (1252) que con una pen-
sion contributiva (337). Dentro de este grupo de andlisis volvemos a encontrar mas nimero
de personas en situacion de desempleo que en situacion de empleo.

En cuanto a la variable empleo, tanto entre los no pensionistas como entre los pensionistas,
encontramos un ndmero mayor de personas en situaciéon de desempleo, pero estas dife-
rencias son mas acusadas en el caso de los pensionistas contributivos teniendo uno de cada
diez perceptores de una PC un empleo (9,5% frente a 90,5%), y casi 3 de cada diez no
pensionistas (29,8% frente 70,2%).

Pensién contributiva y empleo.

PC EMPLED Total
——
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En la variable busqueda activa el patrén general del total de la muestra se repite, ya que
existe casi el mismo numero de personas en situacion de busqueda activa que de inac-
tividad.

Si analizamos en funcién de la actividad, comprobamos que entre aquellos que se hayan
en situacion de busqueda activa son una gran mayoria los no pensionistas (84,6 %) frente
a los pensionistas (15,4%). Por el contrario, entre los inactivos es superior el nimero de
no pensionistas (67,1%) que el de pensionistas. Complementariamente, analizando la va-
riable pensién podemos observar que entre los no pensionistas hay una mayoria que se
declara en situacion activa (56,4 %) mientras que los perceptores son primordialmente in-
activos (67,6%).
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Distribucidn de la pensidn contributiva y la busqueda activa,
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Por tanto, en el caso concreto de la pension contributiva, podemos ver que también influye
de manera significativa como factor inhibidor de la actividad.

De nuevo al analizar la variable causa de desempleo encontramos los mismos resultados
gue ya hemos sefalado anteriormente dentro del grupo de los no pensionistas de PC siendo
la causa mayoritaria que no les contratan (56,8%) seguido de que no pueden (24,8%). Sin
embargo, los perceptores de PC argumentan como causa manifestada de manera mayori-
taria es no poder trabajar (53,8%) seguido de que no les contratan (26,6 %). El motivo de
esta diferencia podia ser de nuevo que los perceptores de pension se encuentran mas afec-
tados por problemas que les impiden trabajar, o adquieren una mayor conciencia o rol de

persona discapacitada.



Distribucién de la pensién contributiva y las causas de desempleo.
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PENSIONISTAS NO CONTRIBUTIVOS.

La muestra para este analisis la compusieron los perceptores de pensién contributiva (572)
y el resto de las PCD sin pensién (1256). Esta muestra estd compuesta por poco mas del
doble de sujetos sin pensién que pensionistas contributivos y asi se refleja en los analisis.

Con respecto al empleo, a pesar de que el porcentaje de personas desempleadas es mayor
gue el de empleadas en términos generales, es mayor la diferencia porcentual entre los
pensionistas no contributivos desempleados (76,6%) y empleados (23,4%) que entre los
no pensionistas (70,2% frente a 29,8%). Légicamente, estos datos nos indican que es
mayor el desempleo en el caso de las perceptores de pension no contributiva. Asimismo,
podemos decir que esas diferencias porcentuales son significativas, por lo que la percepcion

una PNC puede ser un elemento influyente en el acceso al empleo de las PCD.
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Pension no contributiva y empleo.
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Otro de los datos relevantes que destacamos en este analisis es que entre los no pensionistas
hay un nimero mayor que se encuentra en situacion de busqueda activa (56,4%) que en
situacion de inactividad (43,6%). Sin embargo entre los beneficiarios de una PNC son mas
las personas en situacion de inactividad (50,7%) que en situacion de busqueda activa

(49,3%).

Por ello podemos afirmar también que la percepcién de una PNC puede ser un elemento
relacionado significativamente con un mayor grado de inactividad y que el hecho de percibir
una pension no contributiva influye en la busqueda activa de empleo, provocando una ten-

dencia hacia la inactividad que no se observa en las demas PCD.



Pensidn no contributiva y blsgueda activa,
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CONCLUSIONES

En funcién de los datos obtenidos de la muestra participante en este analisis, podemos afir-
mar gue entre los pensionistas, tomados en conjunto, la proporciéon de desempleados al-
canza el 81,8% por lo que sélo uno de cada cinco accede al empleo, mientras que en los
no pensionistas el porcentaje es once puntos menor (70,9%), siendo la proporcion de ac-
ceso al empleo de tres de cada diez. Ademas, se observa que entre los empleados hay un
porcentaje sensiblemente mas alto de no pensionistas (29,1%) que de pensionistas
(18,2%). Por ello podemos afirmar la influencia inhibidora de la pension en el acceso al
empleo. Igualmente existe una mayoria significativa de perceptores de pension inactivos
(56,9%) frente a una mayoria de no perceptores de pensién activos (56,4%). Esto nos per-
mite afirmar la influencia negativa que la percepcion de la pension tiene sobre la actividad
de las PCD.

Si analizamos los perceptores de pension contributiva, el porcentaje que se encuentra des-
empleado alcanza el 90,5%, solo 1 de cada 10 trabaja, frente al 3 de cada 10 en los no
pensionistas. Se incrementa por tanto el efecto inhibidor de la pensién sobre empleo para
los perceptores de PC. Igualmente, respecto a la inactividad, encontramos una mayoria ac-
tiva entre los no pensionistas frente a una mayoria inactiva entre los pensionistas de PC,
siendo la brecha porcentual de mas de 30 puntos, mucho mas acusada que en el conjunto
global de pensionistas.
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Centrandonos por ultimo en los perceptores de PNC, podemos decir que aunque las dife-
rencias porcentuales respecto al desempleo entre perceptores (76,6%) y no perceptores
(70,2%) son menores que en el grupo de PC y que en el conjunto total de pensionistas
son, sin embargo, significativas con una diferencia de mas de 6 puntos. Por ello podemos
decir que la percepciéon de una PNC tiene repercusion negativa sobre el acceso al empleo.
Igualmente, en lo que se refiere a la inactividad, la PNC puede ser un factor que favorezca
la inactividad de las PCD, ya que los inactivos son minoria entre los no perceptores (43,6 %)
y mayoria significativa entre los perceptores de PNC (50,7 %).

RELACION ENTRE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y LAS DEPENDIEN-
TES EN FUNCION DE LA VARIABLE PENSION.

Otro de los andlisis que proporciond resultados relevantes fue el llevado a cabo con la se-
leccion de la muestra de perceptores de PC y PNC analizando la influencia de las variables
porcentaje de discapacidad, edad y sexo y su incidencia en las variables de estudio: empleo,
busqueda activa y causas de desempleo.

PENSION CONTRIBUTIVA

EMPLEO.

En el grupo de perceptores de pension contributiva encontramos diferencias significativas
en la variable empleo con respecto a la variable porcentaje de discapacidad. Mientras que
entre los desempleados el grupo mayoritario (37,3%) es el del porcentaje de discapacidad
entre el 65% y 75%, seguido de aquellos que tienen entre un 33% y 64% (33,3%), en el
grupo de los empleados nos encontramos con que el predominante es el de grado de dis-
capacidad entre 33% y 64% (54,8%) seguido del de entre el 65% a 75% (41,9%).

En primer lugar y en términos generales, sefialamos de nuevo que encontramos un por-
centaje sensiblemente mas elevado de personas desempleadas entre los perceptores de
pensiones contributivas que en el resto de las PCD de la muestra, estando de nuevo nueve
de cada diez personas perceptores de pension contributiva en situacion desempleo. La falta
de entrada en el mundo laboral, posiblemente, se deba a la cuantia mas elevada de las
pensiones contributivas que del resto de las pensiones.

Analizando por porcentaje de discapacidad los resultados muestran que en todos los grupos
es mayor el porcentaje de desempleados, siendo en el grupo de mayor porcentaje de dis-
capacidad en el que de modo abrumador hay mas numero de desempleados (98,8%).
Mientras en el colectivo de menor de grado de discapacidad o uno de cada diez partici-
pantes en la muestra trabaja, en el de mayor grado de discapacidad practicamente nadie
estd empleado. El porcentaje de discapacidad es pues un claro inhibidor del empleo, a
mayor porcentaje de discapacidad menor entrada laboral.



Porcentaje de discapacidad y empleo en perceptores de pensiones contributivas,
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Sianalizamos en los pensionistas contributivos si han trabajado desde que son beneficiarios
de una pension la mayoria no han trabajado desde que comenzaron a percibir la pensién
(85,4%) o lo han hecho hace mas de un ano (8,0%).

Analizando en funcion de las diferentes categorias de la variable han trabajado encontramos
gue en todas las opciones de respuestas el grupo mayoritario es el de 33% a 64% de grado
de discapacidad, seguido del de 65% a 75 %, excepto entre los que no han trabajado, en
los que el mayoritario es el que tiene un porcentaje de discapacidad de entre el 65% y 75
% (38,0%) seguido de aquellos que superan el 75% (32,5%).

En funcién del porcentaje de discapacidad observamos que en todos los grupos la respuesta
mayoritaria es que no han trabajado desde que son perceptores de una pension y el por-
centaje de los que no han trabajado tras la pensién se va incrementando en relacién al por-
centaje al discapacidad (74,2%, 87,3% y 96,2%, respectivamente para los tres niveles de
discapacidad de menor a mayor).
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Porcentaje de discapacidad y variable han trabajado en perceptores de pensiones contributivas
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CAUSAS DE DESEMPLEO.

En general entre los perceptores de PC la causa mayoritaria aducida respecto a la causa de
desempleo es “no poder trabajar” (53,5%) seguida de “no me contratan” (27,0%). Ana-
lizando separadamente en relacion al sexo, los hombres tienen un porcentaje mucho mas
alto que las mujeres en las respuestas “no puedo” y “no me interesa” (80,1% y 78,1%,
respectivamente); mientras que las diferencias son bastante menores en las respuestas “no
me dejan” y “no me contratan” (52,2% y 59,2%, respectivamente).

Analizando las diferencias por sexo los hombres mayoritariamente aducen el “no poder”
(59,6%) seguido de “no me contratan” (22,2 %) mientras que en las mujeres la causa ma-
yoritaria se establece en “no me contratan” (39,2%) seguido inmediatamente de “no
puedo” (38,0%).

Posiblemente las mujeres sufran la doble discriminacion por parte de los empresarios, por
ser mujeres y por ser personas con discapacidad.
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Sexo y causas de desemnpleo en perceptores de pensiones contributivas
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Analizando relaciones entre edad y causa de desempleo, con respecto las causas de des-
empleo “no me interesa” y “no me contratan” aparece un porcentaje mayoritario de edad
entre 25y 44 anos (56,3% y 44,4%, respectivamente) seqguido del de entre 45 y 65 (31,6%
y 26,4%, respectivamente). Sin embrago, en la causa “no puedo2 son mayoria el grupo
de maés edad (47,7 %) seguido por los edad intermedia (39,6%) y respecto a la razén “no

me dejan” muestran porcentajes similares (38,1%).

No obstante, analizando por tramos de edad tanto en el grupo de edad intermedia como
en el de mayor edad nos encontramos con que la causa mas sefialada es “no puedo”
(50,4% y 65,7%, respectivamente) seguida de “no me contratan” (27,4% y 17,6%). Sin
embargo en el grupo més joven la causa mayoritaria es “no me contratan” (42,9%) seguida

de “no puedo” (38,8%).
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Edad y causas de desempleo en perceptores de pensiones contributivas
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Dentro de las categorias de la variable causa de desempleo, existen diferentes patrones de
respuesta en funcion del porcentaje de discapacidad. Entre los que declaran “no poder”,
son mayoria los de menor grado de discapacidad (49,3%) seguido de los de un grado in-
termedio (32,6%). Con respecto a los que dicen “no interesarle” destacan los de grado in-
termedio de discapacidad (51,6 %) seguidos de los de menor grado (38,7%). Entre los que
afirman que “no les dejan” el porcentaje superior se encuentra en el de grado intermedio
de discapacidad (42,9%) seguido del de mayor grado (33,3%). Finalmente, entre los que
sefialan “no ser contratados” son mayoria el grupo de entre 33% y 64 % de discapacidad
(63,9%) seguido del grupo de entre 65% y 75 % de discapacidad (33,3%).

Si observamos por porcentaje de discapacidad hallamos que tanto el grupo de entre 65%
y 75% de discapacidad como el grupo de mas de 75% afirman como causa mayoritaria el
“no poder trabajar”, siendo el mayores las cifras entre los de mayor grado de discapacidad
(47,9%, 85,0%, respectivamente). Sin embargo, el grupo con menor porcentaje de disca-
pacidad sefala como causa principal el no ser contratados (52,3%).



Porcentaje de dscapacidad y causas de desemplec en perceploes de pensiones contributivas
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BUSQUEDA ACTIVA.

En el grupo de perceptores de PC son gran mayoria los que declaran encontrarse en situa-
cion de inactividad, en torno a 68,3%. El datos para beneficiarios de PC es similar al obte-
nido en la encuesta de la EDDES. Sin embargo los datos generales de nuestra muestra
difieren, como hemos sefalado anteriormente de los obtenidos en la EDDES. Concreta-
mente, mientras entre los pensionistas contributivos estan inactivos 2/3 del total entre el
resto de la muestra eran 2/4.

Entre los inactivos el porcentaje mayoritario (44,0%) tienen entre 45 y 65 afos, seguidos
de los que tienen entre 25y 44 afos (42,3%).

Analizando la relacién de ambas variables en funcion de tramos de edad nos encontramos
con que sélo en el grupo de 16-24 afios predominan los activos (51,1%) mientras que en
los otros tramos de edad (25-44 y 45-65) la mayoria de inactivos es mas importante (67,6%
y 78,7%, respectivamente).

Podemos apreciar entre los inactivos un aumento significativo de los porcentajes segun in-
crementa la edad, pasando de 13,7% en los mas jovenes a 42,3 % en el grupo intermedio,
y a un 44,0% en el de mayor edad. Es decir, aumenta la inactividad con la edad.
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Igualmente, parece relevante que solo sean mayoria los activos (51,1%) frente a los inac-
tivos en el grupo mas joven (16.24) mientras que en los otros dos tramos de edad el por-
centaje sensiblemente mas elevado es el de inactivos (67,6% y 78,7% para 25-44 y 45-65
afos, respectivamente)

Edad y bisqueda activa en perceptores de pensiones contributivas
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Si nos detenemos en el porcentaje de discapacidad con respecto a la actividad, encontramos
que la actividad va disminuyendo conforme aumenta el porcentaje de discapacidad (65,0%,
33,8% y 1,3% con respecto a los grupos de porcentajes de discapacidad). Consecuente-
mente ocurre al contrario entre los inactivos donde aumenta el porcentaje en funcion del
aumento del grado de discapacidad (21,0%, 38,2% y 40,8%, respectivamente).

Analizando por porcentajes de discapacidad sélo son mayoria los activos (61,2%) en el
grupo de menor porcentaje de discapacidad, siendo mayoria los inactivos en los otros dos
colectivos de grado de discapacidad y ademds encontramos que aumenta el porcentaje
con respecto al grado discapacidad (69,0% y 98,5%, para los grupos de porcentajes de
discapacidad entre 65% y 74% y de mas de 75%, respectivamente).



Porcentaje de discapacidad y busqueda activa en perceptores de pensiones contributivas
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PENSION NO CONTRIBUTIVA.

EMPLEO

En términos generales, se repite el patron de una tasa cercana al 25% de empleados frente
a un 75% de desempleados.

Podemos ver como entre los desempleados son mayoria el grupo con un porcentaje de dis-
capacidad entre 65% y 75% (57,0%), seguido del grupo con un nivel de discapacidad de
entre 33% y 64% (27,8%). Sin embargo, entre los empleados son mayorfa el grupo con
menor grado de discapacidad (50,4%) seguido del intermedio (45,6%).

Si analizamos por el porcentaje de discapacidad los datos nos muestran que el porcentaje
de desempleados va creciendo a medida que aumenta el porcentaje de discapacidad
(63,8%, 80,0% y 92,4%, para los tres niveles de discapacidad, respectivamente).

Podemos afirmar pues que dentro del grupo de perceptores de PNC, también existe una
relacion inversa entre el porcentaje de discapacidad y el acceso al empleo.
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Porcentaje de discapacidad y emplec en perceptores de pensiones no contributivas

EMPLED Total
0 T
wMNLE 33 Recuenio 111 63 174
T g 4%, % de 63,8% 36, 7% 100,00
WAAIMLS
" % de ITAN  S0A% 134N
150 4 EMPLED
Ndeltolal  2L1%  120%  33a%
65 Recisenio 18 57 85
ol 74%,
! e RO, 2000 100,00
HBAIMUS
so 4 % de STO%  A56%  54,0%
EMPLED
= % del total AT A% pE 54,3%
L ; Mis Recento 61 5 s
EER S 05-75% M o
e de % de 024%  T6%  100,0%
T5% KBNS
% de 153% A40%  126%
mENVPLED MO mEMPLEC 5 EMPLED
% del fotal 11,6% 1,0 12,6%
Total Recuenio 400 125 525
% de TEIN  21LEK  100,0%
KBNS
% de 100,0%  100,0%  100,0%
PMPLED
Ndeltolsl  7HI%  239%  100,0%
Vali g Sig. suiribtics (Eluboral)
Chi-cusdrad de Pearson 26,610 2 000

0 casillas |,0%) tienen wna frecuencla esperada inferion 3 5. La Inecuencia minima esperada es 15,71

CAUSAS DE DESEMPLEO.
Volvemos a apreciar como causa principal de desempleo entre los pensionistas no contri-
butivos “no ser contratados” (53,1%) seguido de “no poder” (27,2%).

Analizando las categorias de causa de desempleo nos encontramos con que el grupo de
edad intermedia muestra los porcentajes mayores en las causas “no puedo” (43,3%)y “no
me interesa” (54,3%) seguido del grupo mas joven (36,1% y 31,4% para las mismas ca-
tegorias. Sin embargo, en las opciones de respuestas “no me dejan” y “no me contratan”
son respondidas mayoritariamente por los méas jévenes (42,9% y 52,9%, para cada cate-
goria) seguido del grupo de 25 a 44 afios (40,0% y 39,7%, respectivamente, para cada
categoria).

Analizando por grupos de edad los mas jévenes indican principalmente que “no les con-
tratan” (62,1%) o “no pueden” (21,7%) al igual que ocurre con los de edad intermedia
(50,0% y 28,0%, respectivamente). Sin embargo, entre los de mas edad nos encontramos
con que la causa principal es que “no pueden” (44,4%) seguido de que “no les contra-

"

tan”.

Analizando por causa de desempleo en todas las causas el grupo mayoritario es el de un
porcentaje de discapacidad de entre el 65% y 75% seguido del de entre un 33% y 64%,
solamente en la causa “no puedo” es mayoritario el grupo de nivel intermedio de discapa-
cidad seguido del de grado superior.
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Edad y causa de desemples en perceptores de pensienes ne contributivas
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Analizando por porcentaje de discapacidad en el grupo de grado inferior e intermedio de
discapacidad la causa principal es “no me contratan” (64,9% y 55,4%, respectivamente),
seguido de “no puedo” (17,5% y 22,5%, respectivamente). Por otro lado, en el de grado
discapacidad superior al 75% la causa principal es “no puedo” (57,9%) seguido de “no

me contratan” (28,1%).
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Porcentaje de discapacidad y causa de desampleo en perceptores de pensiones no

contributivas
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BUSQUEDA ACTIVA
Entre los beneficiarios de PNC encontramos que se repite el patrén del conjunto de la mues-
tra donde aproximadamente la mitad son activos y la otra mitad no.

Si analizamos por tramos de edad volvemos a encontrar una relacién inversa entre el au-
mento de la edad y la actividad, ya que participan mas en la busqueda activa las personas
con edades mas bajas (53,8%), seguidos de los de edad intermedia (35,5%), mientras que
entre los inactivos se da el patrén inverso, como cabe esperar, el grupo de edad intermedia
es el mas inactivo (45,5%), sequido del de los mas jovenes (39,2%).



Con respecto a los tramos de edad sélo son mayoria los activos en el grupo de los mas jo-
venes (56,8%) mientras que segun incrementa la edad el porcentaje mayoritario es el de

los inactivos (57,1% y 60,0% para los grupos de 25 a 44 y 45 a 65).
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Si consideramos la variable porcentaje de discapacidad encontramos que dentro del grupo
de activos son mayoria el de porcentaje intermedio de discapacidad (57,9%), sequidos del
de menor porcentaje (33,7%). Entre los inactivos observamos que el grupo principal es el
mismo, el intermedio, (56,7 %) pero el segundo grupo es el mayor grado de discapacidad

(22,2%

El porcentaje de discapacidad tiene una relacion inversa en relaciéon a la actividad. De este
modo, son mas frecuentes los inactivos con grado de discapacidad mayor y a medida que
disminuye el grado de discapacidad disminuye el nimero de activos (61,0%, 50,0% y
27,1%). Sin embargo en el grupo de los inactivos la relacion es al contrario, siendo los por-
centajes de mayor a menor grado de discapacidad de 72,9%, 50,0% y 39,0%, respectiva-

mente.

).
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Porcentaje de discapacidad y bisqueda activa en perceptores de pensiones no contributivas

BUSE, ACTIVA Tatal
w1 s NO
it KMINUS 13- Eecuenio [X] 41 105
/ 64%
b % de 61,0%  390%  100,0%
s HMINUS
wY %deBUSQ 33,7% 1% 273%
wl ACTIVA
ra = — . % del total W% 10™ 273N
B - z - 65- Recuento 110 110 20
* - - / TEE Nde S00%  500%  100,0%
114 Er R Wi, de YR KMIMUS
%deBUSQ 57.9% 567% 573%
BEAT ATHASY BT ACTNE KD ACTIVA
% dal total BE5% IB6%  573%
Mds Racuenta 16 43 E ]
el AN T29%  100,0%
TR maiNUS
% de BUSQ. BA%  222%  154%
ACTIVA
% dal total 42% 112%  154%
Tatal Bacwenic 1840 194
% de 43.5%  50.5%  100,0%
HMINUS
%deBUSO, 100,0% 100,0% 100,0%
ACTIVA
% del total 49.5%  505% 100,0%
Valer o 5ig. asintdrtica (bdateral)
Chi=tuadrade de Pearson 17,354 2 08

0 casillaz | 0%) tienen una frecuencia siperads inferior a 5, La frecusncia minima esperads o3 19,19



CONCLUSIONES

Como resultado del andlisis de la relacion entre las variables sociodemogréficas y las varia-
bles dependientes objeto de la investigacién, podemos establecer algunas conclusiones re-
levantes.

En primer lugar, centrandonos en los perceptores de pensién contributiva podemos afirmar
que 9 de cada 10 estan desempleados. El acceso al empleo en este grupo se ve claramente
influenciado de manera negativa por el porcentaje de discapacidad. Por otro lado, la causa
del desempleo manifestada mayoritariamente por los hombres es el “no poder”, mientras
que las mujeres manifiestan méas “no ser contratadas”, por lo que encontramos un mayor
nivel de discriminacion respecto a la mujer. Un resultado similar observamos también en
relacion a la edad, ya que los mas jévenes declaran “no ser contratados” y los mayores
“no poder”, reflejando la discriminacion por la inexperiencia y la limitacion acrecentada
con la edad. Los perceptores de PC son mas inactivos, 2 de cada 3, que el resto de la mues-
tra 2 de cada 4, aumentando la inactividad con la edad y el porcentaje de discapacidad,
siendo mayoria los activos entre los mas jévenes o los de menor porcentaje de discapaci-
dad.

En segundo y Ultimo lugar, centrandonos en los perceptores de PNC, 3 de cada 4 no tienen
empleo, y el acceso al mismo se ve también claramente influenciado por el incremento del
porcentaje de discapacidad. Las causas del desempleo para los mas jévenes se establecen
principalmente en el rechazo por la inexperiencia al no ser contratados, mientras que los
de mayor edad estan en la incapacidad al no poder. Paralelamente, respecto a la inactividad,
en los perceptores de PNC aumenta con la edad y con el porcentaje de discapacidad.
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ESTUDIO CUALITATIVO MEDIANTE GRUPOS FOCALES.

Para complementar los datos del cuestionario y profundizar en aspectos imposibles de re-
coger por la metodologia cuantitativa se llevaron a cabo una serie de grupos focales. Kor-
man (1978) define un grupo focal como: “una reunién de un grupo de individuos
seleccionados por los investigadores para discutir y elaborar, desde la experiencia personal,
una tematica o hecho social que es objeto de investigacion”. Los grupos focales requieren
de procesos de interaccién, discusion y elaboracion de unos acuerdos dentro del grupo
acerca de la tematica propuesta por el investigador, en nuestro caso, la percepcion de las
personas con discapacidad sobre la influencia de las pensiones en el acceso al empleo. Por
lo tanto el punto caracteristico de los grupos focales es la participacion dirigida y consciente
y unas conclusiones producto de la interaccién y elaboracion de unos acuerdos entre los
participantes.

OBIJETIVO GENERAL

El objetivo de los grupos focales era conocer desde la metodologfa cualitativa la valoracion
de las personas con discapacidad sobre la incidencia de las pensiones en la actividad y el
acceso al empleo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
Para desarrollar el objetivo general de los grupos focales se desarrollaron una serie de ob-
jetivos especificos:

Analizar la valoracién que hacen las personas con discapacidad respecto a la per-
cepcion de pensiones y la repercusion de éstas en el dmbito personal, familiar, la-
boral y social.

Analizar la valoracion que hacen las personas con discapacidad respecto al acceso
al empleo y la repercusion de éste en el dmbito personal, familiar y social.

Analizar la valoracion que hacen las personas con discapacidad respecto a la com-
patibilidad de pensiones y empleo, su adecuacion, las posibilidades de hacerla efec-
tiva, y las repercusiones en el &mbito personal, familiar, laboral y social.

DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE LOS GRUPOS FOCALES.

Cada grupo focal estuvo formado por 2 moderadores y 8 personas perceptores de pensio-
nes en edad laboral, que estén o no trabajando. Los participantes fueron usuarios de la
fundacion Trevol y de FEAFES (Valladolid). Por tanto, los participantes fueron personas con
discapacidad psiquica, fisica o enfermedad mental en edad laboral (16 a 64 anos).
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Los grupos focales desarrollados fueron cinco:
e Personas con discapacidad intelectual (con PNC o PC sin trabajar).
e Personas con discapacidad intelectual (con PNC o PC trabajando).
e Personas con discapacidad fisica (mixto).
e Personas con enfermedad mental (con PNC trabajando).

e Personas con enfermedad mental (con PNC sin trabajar).

PROCEDIMIENTO
Los grupos de discusion se realizaron en los lugares habilitados por Project Trévol en Onti-
yent (Valencia) y por FEAFES en Valladolid.

La duracion de los grupos fue de una hora y media ya que después de este tiempo, tanto
los participantes como el moderador pueden comenzar a “distraerse”; y es muy posible
que las preguntas y la discusion pierdan su importancia.

Para llevar a cabo los grupos de discusion se siguié un guién que respondia a las preguntas
fundamentales de la investigacion (ver anexo 2).



RESULTADOS Y CONCLUSIONES DEL ANALISIS DEL
DISCURSO DE LOS PENSIONISTAS POR DISCAPACIDAD EN
ESPANA.

El hecho de utilizar grupos focales es importante para que los participantes se sientan parte
importante de la investigacion, asi como para que las conclusiones finales extraidas del es-
tudio partan de las personas con discapacidad y éstas sean apropiadas para los distintos
colectivos.

La participacion en un grupo focal tiene innumerables ventajas tanto desde el punto de
vista cognitivo como desde el psicoldgico. La oportunidad de ser parte de un proceso par-
ticipativo, decisorio, de ser considerados como “conocedores” y la principal ventaja es, ser
parte del trabajo investigativo favorece el compromiso con el producto de la investigacion.

Tradicionalmente, la técnica de grupos focales, ha sido utilizada en estudios asociados con
la medicién de los niveles de satisfaccion de usuarios, consumidores o clientes de servicios.
En esta situacion, los usuarios pueden convertirse en un medio institucionalizado para me-
jorar o cambiar los servicios. En nuestra investigacion las aportaciones de las personas que
participaron en los grupos focales aportan ideas acercan las politicas de los sistemas de
proteccién social y el empleo vigentes y de como mejorarlos.

LISTADO DE CATEGORIAS.

El siguiente listado de categorias se elaboré por tres expertos en tematica de discapacidad,
empleo y sistemas de proteccion social. Esta lista surgié a partir de la lectura de las trans-
cripciones de los grupos de discusion. Este listado se dividié en dos grandes categorias los
temas abordados y el tratamiento que los participantes hicieron de los mismos. Dentro de
los temas abordados los cuatro temas fundamentales son las pensiones, el empleo, la elec-
cion entre pension y empleo y la compatibilidad de ambas segin promulga la Ley 8/2005.
En cuanto a las pensiones nos interesaba saber hasta qué punto las consideraban necesa-
rias, suficientes y adecuadas econémicamente en cuanto a su estructuracion y formato, asi
como cudles eran los beneficios que supone para la persona y para la familia de los per-
ceptores de las pensiones. Con respecto al empleo ahondamos en aspectos semejantes a
las pensiones, salvo que en este caso nos interesaba ademas, de la necesidad, la importancia
que tenia el hecho de tener un empleo, asi como la posibilidad o imposibilidad de acceder
al mercado laboral. También se incidi¢ sobre los resultados personales y familiares de las
personas con discapacidad que habian intentado acceder o habian accedido al mundo la-
boral. La eleccion verséd sobre cuél era la preferencia, en igualdad de condiciones de las
personas con discapacidad, entre empleo y pensién. Por Ultimo en la compatibilidad nos
interesaban los intentos de compatibilizacion, los problemas y dificultades con los que se
habian encontrado y cuéles eran los resultados finales de este intento.
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El listado de categorias utilizado en esta investigacion fue el siguiente:

(1) TEMAS
(1 IONES

NECESIDAD

SUFICIENCIA

ADECUACION

RESULTADOS PERSONALES

RESULTADOS FAMILIARES

PENS
111
112
113
114
115
M
NECESIDAD
IMPORTANCIA
POSIBILIDAD
RESULTADOS PERSONALES
) RESULTADOS FAMILIARES
(1 3) ELECCION
3 1) PENSION
3 2) EMPLEO
(1 4) COMPATIBILIDAD

(14 1) INTENTO

(1 4 2) PROBLEMAS

(1 4 3) RESULTADOS

D
(11
(112)
(113)
(114)
(115)
(12) EMPLEO
(121
(122)
(123)
(124
(125
)
(1
(1

(2) TRATAMIENTO
(2 1) CRITICA
(2 2) DEFENSA
(2 3) PROPUESTAS

Figura 1. Listado de categorias.

El mapa conceptual que corresponderia a este listado de categorias es el que se muestra a
continuacion:
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Figura 2. Mapa conceptual
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PENSIONES.

La tabla 3 refleja el porcentaje total del discurso del grupo de discusion de las subcategorias
necesidad, suficiencia, adecuacion, resultados personales y familiares. Podemos ver que los
temas con mayor porcentaje dentro del tema pensiones fueron suficiencia (6,1), adecuacion
(5,8) de las mismas y los resultados personales (3.3) y familiares (3,3) ocupan un lugar in-
termedio y el menos abordado es el de la necesidad (2,8) de las mismas.

Tabla 3. Pensiones.

PENSIONES Necesidad Suficiencia  Adecuacién Resultados Resultados
personales Jfamiliares
Total del 28 61 58 33 33
texto

Sin embargo, si ahondamos por grupos observamos que son las personas con enfermedad
mental que estan trabajando las que mas desarrollan en sus discursos los temas relacionados
con las pensiones. Es destacable que sobre todo hablen de la suficiencia, adecuacién y re-
sultados familiares en cuanto a las pensiones. La tabla 4 muestra el porcentaje de cada
grupo de discusion de las subcategorias necesidad, suficiencia, adecuacion, resultados per-
sonales y familiares entre los distintos grupos de discusion. Los mayores porcentajes se dan
en el grupo de personas con enfermedad mental (con PNC trabajando) para las categorias
suficiencia (9,9), adecuacion (8,1), resultados familiares (7,9), necesidad (7,6) y para el grupo
de personas con enfermedad mental (con PNC sin trabajar) con el mayor porcentaje de re-
sultados personales (6,3)

Si analizamos mas detalladamente el tratamiento de las diferentes categorias pensiones en
cada grupo de discusion (véase tabla 4) encontramos que:

e NECESIDAD: En casi todos de los grupos de discusién se produce una defensa de
la necesidad de las pensiones aunque en el grupo 2 (personas con discapacidad in-
telectual trabajando) se produce alguna critica.

“I4: Necesarias, yo vivo sola es un lio pagar la luz, pagar la casa...”

“I11: Pues bueno, siempre cumplen una finalidad, aunque sean medias, pero
bueno.”

“I12: Necesarias si. Mucha gente es el unico medio de vida que tiene, son las pen-
siones.”

“I26: En mi caso no solo ha sido necesaria para mi, sino para mi familia”

“I34: Si no esto seria como la ley de la selva. En esta selva tenemos que dar gracias
a que hay personas que tenemos enfermedad y podemos cobrar una pension.”



e SUFICIENCIA. La mayoria de los fragmentos se refieren a criticas en todos los gru-
pos sobre la suficiencia de las pensiones, sin embargo el grupo 1y 2 se propone
gue suban la cuantia. En todo caso no hay defensas de la suficiencia econémica de
las pensiones.

“I1: Yo no, yo creo que es muy baja también. Yo creo que es muy baja”
“I4: Que subiera un poquito mas."”

“I28: Yo creo que no podria vivir con una pension no contributiva, no podria tener
el nivel de vida que tengo, porque estoy pagando una hipoteca y luego... ahora
me estoy sacando el carné de conducir a la hora de coger un coche y tal no me lle-
garia con una no contributiva”.

“I33: Es que yo no puedo vivir con mi pension, yo estoy viviendo con mi novio y
estoy con 300 € 6 300 y pico. La pension no contributiva me da 300 y pico, luego
como cobro la de orfandad pues 556 o asi me pagan al mes. Pero con mi dinero y
mi chico también es discapacitado que también cobra una no contributiva. Tengo
que pagar la casa, la luz, el agua, es que es por eso... es que son bajas, son bajas
Y no tenemos ni para vivir. Porque si te quieres independizar no puedes”.

o ADECUACION: Las pensiones se consideran mayoritariamente inadecuadas en
cuanto a su formato por los diferentes grupos, aunque hay algun usuario que de-
fienda su adecuacion. Critican que se otorgan pensiones a quienes no las necesi-
tan, que no se considera el contexto familiar y las necesidades y que tengan que
pasar numerosos tramites burocraticos y reconocimientos médicos para conservar
Su pension.

“I15: Pero bueno, también es verdad que una persona por muy discapacitada que
sea si tiene un trabajo, la pension no tiene porque cobrarla. O sea... si tu cobras un
jornal ¢la pension para qué?”

“I36: ...Seria mejor no tener nada ;me entiendes? Porque hay periodos de crisis
que estds ingresada o que no trabajas o que tal o que cual y entonces eso te da
como una especie de colchén muy fino. Pero es lo Gnico”.

“I33: A mi que me la subieran y que me la dejaran para toda la vida. Que no tuviera
que reconocerme periddicamente. Que no tuviera que hacer mas reconocimientos.
Es que yo para dos afos tengo que reconocerme a ver si estoy capacitada o disca-
pacitada total. <yo que no me reconocieran mas y que me dieran una un poco mas
digna.... Para vivir sueltamente e irme a la playita un par de dias. Con esta no se
puede”.
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e RESULTADOS PERSONALES: El grupo 1 no habla de sus resultados personales. Los
resultados personales son mayoritariamente negativos porque las consideran insu-
ficientes aunque casi todos ven provechoso al menos tener esa cuantia minima.

“I12: Contento, la verdad no estamos. Uno por una cosa y otro por otra, la verdad
nadie quiere tener una pension. Nadie. Nadie porque todos quisiéramos estar bien.
En condiciones como todo el mundo y trabajar todos en un trabajo adecuado. O
sea que nadie quisiéramos tener una pension, que la tenemos lamentablemente la
tenemos cuando la tenemos es por algo”.

“I128: A mi la verdad es que cobre 3 afios y me ha venido muy bien, porque yo con
ese dinero he pagado las clases de las oposiciones y también para salir por ahi. O
sea que a mi me ha venido muy bien, aunque claro reconozco que no se puede
vivir con ella”

e RESULTADOS FAMILIARES: Mayoritariamente para las familias las pensiones son
necesarias y constituyen una ayuda. El grupo 5 es el que mas defensas realiza sobre
los resultados familiares de las pensiones. En esta categoria no se hacen ni criticas
ni propuestas sobre los resultados de las pensiones.

“I19: Era muy poquito porque yo en 350 € para mi eran muy poquito y mas como
la cartilla de la Seguridad de mi padre queda en 500 y yo eran 350, no llegabamos
al mes y por eso entré yo para prepararme para la faena. Ahora estoy trabajando
en Jordan. Estoy muy bien”

“I11.... para la... para el padre... para una familia independiente lo mismo. Lo
bueno seria que cobramos algo y lo peor seria que no llega para nada”.

“I33: En la gloria, por lo menos no la pido para el fin de semana, no la pido para
comprarme unos pantalones. Cuando no tengo dinero, me dan dinero para mi,
para mis gastos. No tengo que depender de ellos.”

Tabla 4. Pensiones por grupos de discusion.

TEMA: PENSIONES Necesidad  Suficdencle  Adecuacidn Resultodos Resultados
personales familiares

Personas con discapacidad 0,19 3.3 3.5 L] 0,78
imtelectual [sin frabajor)
Personas con discapacidad 2.8 5.8 4.6 34 2.6
intelectual (trobajondo)
Personas con discapacidad 11 71 649 2.7 0,45
fisica
Personas con enfermedad 7.6 9,9 Bl 4.0 7.9
mental (con PNC
trabajando)
Personas con enfermedad 13 a4 6.4 6,3 4,0

mantal (con PMC sin
trabajar)




En resumen, los participantes de los grupos de discusion consideran que las pensiones aun-
gue son insuficientes econémicamente son necesarias para determinados colectivos que
no pueden trabajar, aquellas personas que estan mas incapacitadas. Todos proponen que
se deberfan aumentar la cuantia. Ademas algunos de ellos les preocupa que a pesar de la
adecuacion de las mismas en algunos casos se produzca un fraude en la emisién de algunas
pensiones. Asimismo, las pensiones producen una falta de actividad, que en ocasiones pro-
duce baja autoestima, por el sentimiento de inutilidad, de fracaso o por el hecho de que
ser perceptor de una pensién es un hecho estigmatizante. Algunos grupos de discusion ex-
presan que las pensiones deberian de actuar como un complemento al trabajo, aunque
otros lo ven como la Unica via de entrada de dinero.

EMPLEO.

En la tabla 5 se puede observar el porcentaje total del discurso de cada grupo de discusion
de las subcategorias necesidad, importancia, posibilidad, resultados personales y familiares.
Si observamos los porcentajes podemos concluir que lo que mas preocupa a las PCD en
tema de empleo es la posibilidad de poder conseguir un empleo (11), que ademds lo con-
sideran como un hecho muy importante (9,7) y se explayan hablando de resultados perso-
nales (8,6) en mayor medida que en el tema pensiones. Del mismo modo, consideran el
empleo como algo necesario (6,1) en mayor grado que las pensiones aunque los resultados
familiares son menos importantes que en el caso de las pensiones (3,0).

Tabla 5. Empleo

EMPLEQ Necesidod Importoncie  Posibilidod Resultados Resultodos
personales familiares
Total en el 6,1 a7 11 BB 3,0
texto

La tabla 6 nos releva el porcentaje de tratamiento de las diferentes subcategorias del tema
empleo para los diferentes grupos de discusion, el tema mas frecuente en el tema resultados
personales (18) en el grupo de personas con discapacidad intelectual ( sin trabajar), seguido
por los temas posibilidad (14) y necesidad (12) en el grupo de discusién de personas con
discapacidad fisica, y a continuacion destacarfa la importancia (8,6) del empleo en personas
con discapacidad intelectual (trabajando) y con menor frecuencia estarian los resultados
familiares (6,5) en el grupo de personas con discapacidad fisica. Al igual que en el tema de
las pensiones, en el del empleo realizamos un anélisis exhaustivo por grupos de discusion
(véase tabla 6) y encontramos que:

e NECESIDAD: Son los grupos, 2, 3y 4 los que mas defienden la necesidad del em-
pleo, todos constituidos por una mayoria de personas trabajando. No obstante, en-
contramos criticas a la necesidad de trabajar en el grupo 5 constituido por personas
gue no trabajan y perciben una pension.

“I6: Pues eso poder... poder... (I4: Ganar dinero) Poder ganar més... I12: Ganar mas

dinero) Poder ganar dinero para... primero para ahorrar y luego pensar... para lo
que se pueda”.

229




“I10: Es posible y necesario. Si nos dan las herramientas para que trabajemos por
supuesto que si”.

“I34: Si pero entre trabajar y no trabajar, prefiero no trabajar
133: Pero ¢como te mantienes si no trabajas?

134: Cobro la pension”

* IMPORTANCIA: Todos los grupos defienden la importancia del empleo, siendo el
grupo 3 en el que mas defensas se producen.

“I12: Es muy bonito, coger y estas trabajando y te vas el fin de semana, el sdbado
por ahi con los companeros a un bar. Puedes permitirte el lujo de gastarte 50 6 €
en un bocadillo. Si no tienes trabajo, no puedes permitirte el lujo ni de comprar el
pan diario, porque te viene gordo. ¢Entiendes lo que te digo?

“I20: Un aliciente, te levantes y sabes donde vas por la mafiana. Y viene un mes y cobras..."”

¢ POSIBILIDAD: Esta es la categoria mas abordada en cuanto a empleo. En esta ca-
tegoria podemos ver propuestas, defensas y criticas. En cuanto a la dificultad para
conseguir un empleo son precisamente los grupos de trabajadores (3 y 4) los que
realizan alguna critica con respecto a la plausibilidad de conseguir empleo. Las causa
principal que apuntan para esta dificultad es la falta de iniciativa de contratacion
de los empresarios

“I11: ¢Sies posible? Posible, posible, posible... siempre es porque siempre hay cosas
que se pueden hacer, aunque tengamos minusvalias y hayamos mayores siempre
hay cosas que se pueden hacer. Pero ;qué pasa? Hay mucha mano de obra y mucha
oferta de mano de obra, entonces pues los empresarios también van a lo que... si
es gente joven mejor. Y si es gente que, yo que sé, puedan desarrollar trabajos para
los que no tengan que adaptar los puestos de trabajo, pues mejor. Entonces es po-
sible pero es complicado, eh.”

“I17: Pues cuesta un poco, pero... yo el primer dia entré mi jefe se lo pensd antes de
contratarme. Por eso sé... que cuesta mucho jeh! De mi no depende, depende de ellos”.

® RESULTADOS PERSONALES: En la mayoria de los grupos de discusion se comentan
los resultados personales laborales de modo neutro aunque encontramos alguna
critica entre las personas con discapacidad con intelectual.

“I17: Pues... una alegria porque si tengo un trabajo y... porque yo he tenido trabajo
pero sin contrato y ahora miro que estoy trabajando y me ha cambiado la vida.
Ahora estoy trabajando, gano dinero, te cambia la vida”.
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115:... Yo por ejemplo, en este trabajo, que tengo apalabrado, a mi me dijeron: «Tu
dime lo que te hace falta para trabajar”; yo digo: “A mi me hace falta un ordenador»
pero yo quisiera salir de casa, quisiera ir a la oficina a trabajar”

RESULTADOS FAMILIARES: Los familiares de lo grupos de discusion de personas que
trabajan valoran positivamente el hecho de que la PCD tenga un empleo. Mientras
que en los grupos en los que las personas no trabajan se habla minimamente de hi-
potéticos posturas que tomaria la familia.

“I9: ... Pues eso lo mismo que en el trabajo. Tengo a mi madre que cada momento,
que cada hora estoy llamandola para que me traiga al bano, venga al sitio. Me trae
al bafo y se vuelve. Y yo sé que otra persona hoy por hoy no lo haria”.

“I19: Yo antes de trabajar cobraba 350 € y ahora como estoy en casa con mis pa-
dres. Con la paga de mi padre y de mi madre pasdbamos los tres y ahora estoy ga-
nando mi sueldo, que son ahora 130, 120. Pero si trabajara en la paga de mi padre,
los tres no pasariamos ni una semana, ni un mes, porque mi padre cobra 500 €. Y
ahora estoy muy bien. Trabajando yo traigo mi dinero, por lo menos mi padre y mi
padre saben que yo estoy ganando dinero y yo le digo a mi madre: “Mama y papa
si necesitais algo yo aqui tengo mi cajita, coged lo que querais y luego me lo devol-
véis, que no hay problema”

Tabla 6. Empleo por grupos de discusion.

TEMA: EMPLED Necesidad  Importancia  Posibilidad  Resultados Resultados
personales familiares

Personas con discapacidad 59 15 9.3 18 0,97
intelectual (sin trabajar)
Personas con discapacidad 23 26 12 E4 1.5
intelectual {trebajando)
Personas con discapacidad 12 18 14 31 6,5
fisica
Personas con enfermedad [%:] 6,6 13 10 53
mental ([con PNC
trabajandao)
Personas con enfermedad 6,6 35 4,0 2,2 a
mental [con PNC sin
trakbajar)

El trabajo proporciona sentimiento de utilidad personal y social, de estar activo, mas recursos
econdmicos, posibilita una independencia, aumenta la posibilidad de adquirir bienes de
consumo, favorece las relaciones sociales y de amistad, la emancipacion de la familia, la in-
tegracion y en el caso de las enfermedades mentales permite un orden y una estabilidad.
Asimismo, la familia valora siempre positivamente el trabajo. Como aspectos negativos se
valora la necesidad de apoyo, de ayuda de una tercera persona en determinados casos y la
discriminaciéon que sufren por parte de los empresarios, bien por el miedo a la falta de pro-
ductividad o por prejuicios injustificables.
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ELECCION Y COMPATIBILIDAD.

La tabla 7 reflejaria un porcentaje mayor de aparicién de la eleccion del empleo (5,3) que
de la pension (1,5). Este dato revela que si las PCD tuvieran que elegir entre pensién y em-
pleo, elegirian abrumadoramente un empleo.

En la tabla 8 podemos ver como en el grupo de personas con discapacidad intelectual (sin
trabajar) encontramos los porcentajes mas altos de eleccion de empleo (9,1) y pension (3,1).
Profundizando observamos que es el grupo de personas con enfermedad mental sin trabajar
guienes mas igualados estan en la eleccion entre empleo y pensién pero siguen decantan-
dose por el empleo (3,5).

Tabla 7. Eleccion.

ELECCION PENSION EMPLED

Total del texto 15 5,3
Tabla 8. Eleccion por grupos.

TEMA: ELECCION PENSION EMPLEO
Personas con discapacidad intelectual (sin trobajor) 31 91
Personas con discapacidad intelectual {trabajonda) 0,63 5.4
Personas con discapacidad fisica 0,45 2.9
Personas con enfermedad mental [con PNC trabajando) 16 5.3
Personas con enfermedad mental (con PNC sin trabajar) 2.2 3.5

La totalidad de los que eligen la opcién pensiones es por comodidad y seguridad que pro-
porciona, asi como la universalidad de las mismas (es accesible a todo el mundo). Sin em-
bargo, el empleo se elige mayoritariamente porque favorece la integracion, las relaciones
sociales, familiares, la autoestima, la independencia, la emancipacion de la familia...

“I5: A mi ya... yo creo que estas relacionado con otras personas y saber que yo puedo
hacer algo. El caso de estar cobrando una paga pues... estas ahi cobrando y no haces nada”

“I3: Un trabajo. Porque me sentiria muy bien conmigo misma y si tengo para pagar todo el
rato, me sentiria yo bien conmigo misma. Si tuviera companeros... A mi me gustan los
companeros. Para sentirme realizada al mundo, que yo vea realizada al mundo.”

“I18: Pension, yo mejor”.

“I12: Como comodo una pension. (Risas de todos) Cémodo una pension y tirarte a la bar-
tola. Como comodidad la pension, pero para tener una buena pension”.

“I35:... Entonces yo digo una cosa, si necesaria la pension. Si yo trabajo 4 meses y mi pen-
sion va fuera, /de qué vivo? Entonces claro, ;qué problema hay? Que lo suyo es cobrar mi
pensidn porque prefiero pajaro en mano que ciento volando.”

Sin embargo, son numerosos los casos que prefieren compatibilizar pension y trabajo por
miedo a perder el trabajo:

“I9: Yo hacer un trabajo en solitario no puedo, siempre necesito alquien para el bafio, para
levantarme cada manana y que me traiga al trabajo, entonces digo elegiria las dos cosas.
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Yo ya sé que ahora el trabajo lo tengo bien porque estoy en casa, estoy en el mismo pueblo.
Pero si tuviera que tener otro trabajo no podria”.

La compatibilidad de la pension con el empleo es uno de los temas en los que mas se puede
profundizar mediante el analisis del discurso. En la tabla 9 podemos ver la frecuencia de
intentos, problemas y resultados de compatibilidad pensién y empleo por grupos. Encon-
tramos que los problemas (8,2) y los resultados (7,9) son los temas méas destacado por el
grupo de personas con enfermedad mental (trabajando) seguido por el grupo de las per-
sonas con discapacidad intelectual (trabajando) que son los que mas intentos han realizado
(6,0). En este grupo observamos criticas y propuestas tanto sobre los intentos como sobre
los resultados, aunque también hay criticas entre las personas con enfermedad mental (tra-
bajando) a los resultados obtenidos (7,9) en la compatibilizacion. En cuanto a los problemas,
son las personas con enfermedad mental (8,2) y discapacidad intelectual (trabajando) los
que mas obstaculos nos narran haber hallado (5,5).

“I9: Yo te puedo decir también que me han arreglado un poco el trabajo para que no me
toquen la pensidon de minusvalia y poder cobrarla porque si trabajaba, si cobraba, por lo
visto mas dinero me quitaban la pension de minusvalia”.

“124: Eso es que no te ves mas apurada el trabajo... porque yo entre las dos cosas, cobro
800 € y ya digo con paga como esta hoy la vida, no llega nada porque si tienes que pagar
piso, tienes que pagar luz, tienes que pagar agua, tienes que pagar un monton de cosas. ..
no te llega casi a anda”.

Tabla 9. Compatibilidad por grupos.

TEMA: COMPATIBILIDAD INTENTO PROBLEMAS RESULTADOS
Personas con discapacidad intelectual (sin trabajar) 39 4.1 6.6
Personas con discapacidad intelectual (trobajondo) 6,0 55 6,8
Personas con discapacidad fisica (mixta) 11 o 4,2
Personas con enfermedad mental (con PNC trabajonda) 4.9 8.2 7.9
Personas con enfermedad meantal [con PNC sin trabajar) 5,0 0,92 2.6

En resumen, son muchos los que han intentado compatibilizar la pension y el trabajo, aun-
que en la mayoria de los casos se trata de trabajos a media jornada. Los principales proble-
mas que se encuentran para compatibilizar pension y trabajo es que al disminuir parte de
la pensién y los salarios ser bajos a veces la compensacion econémica es inexistente. Ade-
mas los tramites burocraticos para poder compatibilizarlos son largos y tediosos. También
se perciben en un grupo amplio de los participantes en los grupos de discusién una desin-
formacion total de la Ley 1/2005, es decir, se desconoce cémo se puede llevar a cabo dicha
compatibilizacion. En cuanto a los resultados de la compatibilizacién constituye un elenco
variopinto. Muchos sefialan que para que les compensase econémicamente trabajar debe-
rian aumentar su horario laboral o su sueldo. Del mismo modo, también aluden a que la
mayoria trabajan en CEE o a través de enclaves laborales que no les proporcionan los mis-
mos derechos que al resto de los trabajadores de las empresas. Sin embargo, hay otros que
cuentan experiencias satisfactorias al compatibilizar pension y trabajo.
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VALORACION GLOBAL DE LA INVESTIGACION.

El objetivo general de la investigacion se establecié en determinar si la percepcion de pen-
siones tiene una influencia negativa sobre el acceso al empleo y sobre la actividad en las
PCD. Los resultados obtenidos avalan las hipdtesis y podemos afirmar que existe una rela-
cion inversa entre la percepcion de una pensién y el acceso al empleo o la actividad. Esta
relaciéon negativa es mas relevante entre los perceptores de pensiones contributivas que
entre los perceptores de pensiones no contributivas, sin duda a causa de las diferencias sig-
nificativas en las cuantias de las mismas.

Hemos podido apreciar también como el acceso al empleo y la actividad estan inversamente
relacionados con factores como la edad y el porcentaje de discapacidad, y que el ser mujer
conlleva sufrir mas discriminacion en el acceso al empleo. Ademas, las cifras de desemple-
ados e inactivos, con mayor o menor aproximacion a las obtenidas en le EDDES (2001) o la
EPA del 3er trimestre de 2002, siguen poniendo de manifiesto la dura realidad de un dificil
acceso al empleo y de una situacion de inactividad tanto o mas preocupante.

La valoracion subjetiva de las propias personas con discapacidad, obtenida en la aproxima-
cion cualitativa de esta investigacion, nos deja ver sin lugar a dudas la necesidad del man-
tenimiento de politicas de proteccion social mediante pensiones, cuyas cuantias son a juicio
de los participantes escasa. Sin embargo, la pension lleva en su opinion a la inactividad,
baja autoestima y sentimiento de fracaso. Por el contrario, el trabajo, ademas de recursos,
y adquisicion de bienes, proporciona autonomia relaciones, amistad e integracion. En mu-
chos casos, entre los perceptores de PNC se desconoce la via de compatibilizacion de la
pension y el empleo.

Creemos que los resultados de esta investigacién nos deben llevar a reflexionar sobre las
politicas de proteccion social y promocién de empleo existentes. No pensamos que el pro-
blema sea ni mucho menos la existencia de las pensiones. Tampoco sus cuantias, que bien
pueden ser superiores dado que efectivamente para un porcentaje significativo de percep-
tores son y seran su Unica via de subsistencia. Consideramos mas bien imprescindible arbi-
trar sistemas mas flexibles de compatibilizacion de la pensién y el empleo, con mérgenes
mas amplios de ingresos conjuntos que permitan cotas de ingresos suficientes para la vida
autonoma y la integracion plena. Creemos que esta flexibilidad debe acompanarse de in-
centivos concretos que impulsen al propio colectivo de personas con discapacidad a dar el
paso hacia el empleo, rompiendo la inercia de inactividad que caracteriza al colectivo.

Por otro lado, y de manera subsidiaria, las acciones dirigidas a los pensionistas deben com-
plementarse con estrategias claras de promocién del empleo de las PCD. De poco o nada
nos servira el incentivar al colectivo si las oportunidades no se materializan para poder dar
el paso hacia el empleo. La necesidad de consolidar servicios especificos dentro de los ser-
vicios generales de empleo para el colectivo de PCD, como en algunas Comunidades Au-
tdbnomas ya se hace, es esencial. Estos servicios deben coordinarse adecuadamente con la
respuesta efectiva que el tercer sector ha dado de manera histérica ante este problema. El
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apoyo econémico firme a estas iniciativas que suplen las carencias de la administracion
debe ser consolidado. Y si entendemos que el objetivo de la integracion laboral es la inte-
gracion social plena, las politicas de sociales y de empleo deberan orientarse hacia el empleo
normalizado como objetivo primordial. Para ello, no solamente serd adecuado revisar los
incentivos empresariales para la contratacién de PCD, sino el cumplimiento de la obligato-
riedad de la cuota, o la repercusion sobre el propio empleo integrado de las penalizaciones
a las empresas o de las medidas que les eximen del cumplimiento de dicha cuota. La inver-
sién politica y social en sistemas mas integradores, que se basen en la provision de apoyos
econdmicos y técnicos en funcion de la justa necesidad de los usuarios de los mismos, ha
de ser la clave para conseguir una sociedad en la que las PCD sean trabajadores y ciudada-
nos de pleno derecho.

El desarrollo de esta investigacion, novedosa, y por ello iniciadora de una posible linea de
reflexion a desarrollar en profundidad, nos ha proporcionado respuestas y nos deja nuevas
incognitas. Estas pueden referirse a la interaccion de causas que junto a la pensién influyan
en el empleo o la actividad, la profundizacién en las barreas de acceso al empleo, la defi-
niciéon y ajuste de estrategias de compatibilizacion e incentivacion y la comprobacién de su
eficacia, las posibles comparaciones entre paises, las interacciones entre las pensiones el
mercado laboral y las medidas o recursos disponibles para el apoyo en el acceso al empleo,
y sin duda otras que puedan plantearse. La posibilidad metodoldgica de realizar aproxima-
ciones mediante entrevistas en profundidad, con muestras menores pero seleccionadas de
manera representativa, aportara sin duda datos relevantes complementarios a los obtenidos.
El desarrollo de estrategias cualitativas, como las utilizadas en la segunda parte de esta in-
vestigacion, de manera complementaria a las cuantitativas, permitird sin duda obtener la
informacién complementaria necesaria para filtrar la realidad de los datos desde la percep-
cion de las PCD:

Queremos finalizar agradeciendo el respaldo obtenido por la Direccion General de Orde-
nacion de la Seguridad Social para el desarrollo de la investigacion y su implicacion en la fi-
nanciacion de lineas de investigacién con repercusiones reales sobre el colectivo de las PCD.
No hay posibilidad de avance sin investigacion de calidad que avale la toma de decisiones
de quienes tienen esa responsabilidad.



ANEXO 1. CUESTIONARIO DE PROTECCION SOCIAL.

CUESTIONARIO INVESTIGACION PROTECCION SOCIAL

1. Comunidad auténoma de residencia

O Andalueia O Aragdn
O Cantabria O Castilla y Ledn
0O Castilla-La Mancha O Catalufia
O Ceutay Melilla O Comunidad de Madrid
0O Comunidad Foral de Navarra O Comunidad Valenciana
0O Extremadura O Galicia
0O Islas Baleares O Islas Canarias
O LaRioja O Pais Vasco
O Principado de Asturias O Regitn de Murcia
1. Sexo
O Hombre O Mujer
3. Edad
4. % de minusvalia
O Entre 33% v 64% O Entre 65% v 7T4% 0O Mis de 75%

5. Porfavor encuadre su discapacidad en uno o varios de estos grandes grupos

Discapacidad intelectual, discapacidades del desarrollo, sindrome de down,
autismao, etc.

(m]

O Pardlisis cerebral o Dafio cerebral
O Discapacidad fisica, discapacidades que afecten al movimiento
O Discapacidad de cardcter orgdnico, cardiopatias, nefropatias, etc.
0O Discapacidad auditiva, problemas de comunicacion
O Discapacidad visual
0O Enfermedad mental
6. ¢Percibe usted alguna Prestacién Contributiva por incapacidad permanente?
O nNOo
O Incapacidad permanente parcial
0O Incapacidad permanente total
O Incapacidad permanente absoluta
O Gran invalidez
O Invalidez del S0V
7. En caso de percibir alguna de las anteriores a, b, ¢, d {percibe &l complemento de
conyuge a cargo?
a s O NOo
B. ¢Percibe usted alguna de estas prestaciones por invalidez NO CONTRIBUTIVAS?
Sefnale las que procedan
O nNOo
O Invalidez no contributiva por tener un porcentaje de minusvalia superior al 65%
O invalidez no contributiva con complemento del 50% por tener un porcentaje de
minusvalia superior al 75% y necesidad de ayuda de tercera persona
0O Subsidio de Garantia de Ingresos Minimos
0O Subsidio de Ayuda de Tercera Persona
O subsidio de Movilidad y Compensacidn de Gastos de Transporte
O Asistencia Sanitaria y Farmacéutica para Personas con Minusvalia
O Pensién Asistencial por Enfermedad o Invalidez
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9.

10

12,

13.

14,

S e e ———

£5u padre o madre perciben una prestacién NO CONTRIBUTIVA por hijo a cargo

de alguno de estos tipos?

O Ninguna

O Por hijo mayor de 18 afios con minusvalia del 65% o superior

O Por hijo mayor de 18 afios con minusvalia del 75% o superior y necesidad de
ayuda de tercera persona

. éTiene usted un empleo remunerado?

a s Q nNo

5i actualmente NO tiene empleo remunerado ha trabajado alguna vez desde
que usted percibe la pensidn? Sefiale solo una de las opciones.

O Sienlos dltimos 6 meses O Sihace mas de un afio
O Sien el dltimo afo O wO

En caso de trabajar y percibir una prestacién no contributiva fha pedido usted
compatibilizar su pensitn con su sueldo conforme dispone la Ley 8/20057
a s O Solo parcialmente mi PNC porque supero el limite permitido

En caso de NO tener empleo elija una de estas opclones

O Estoy buscando empleo y al menos cumplo una de estas condiciones
= Estoyinscrito en la oficina de empleo
+« He realizadoe alguna entrevista de trabajo en los ditimos 6 meses
= Mi dltimo empleo ha finalizado hace menos de & meses

O NO estoy buscando empleo o lo busco aungue no cumpla ninguna de las
condiciones anteriores

En caso de NO tener empleo elija una de estas opclones

O no puedo trabajar en nada

O No me interesa trabajar por que gano casi lo mismo sin hacerlo

O uiero trabajar pere no me dejan

0O Quiero trabajar pero no me contratan



ANEXO 2. GUION DE LOS GRUPOS DE DISCUSION.

PRESENTACION DE LOS MODERADORES.
SOMOS ... Yoo , trabajamos en el INICO y venimos de la Uni-
versidad de Salamanca.

En la Universidad de Salamanca estamos llevando a cabo una investigacion sobre la
influencia de las pensiones en el trabajo en PCD y para ello necesitamos vuestra co-
laboracion.

SITUACION ACTUAL DEL TEMA:

La situacion de las personas con discapacidad con respecto al trabajo es como bien
sabéis problematica. Existe una gran cantidad de PCD que no trabajan o que estan
en el paro y nos qustaria saber cuéles son las posibles causas. El objetivo de este
proyecto es comprobar si el hecho de percibir una pension por discapacidad influye
en que las personas trabajen. Concretamente en el caso de las PNC, hay una ley
que permite trabajar y sequir percibiendo la pension (hasta un limite 1,5 veces el
IPREM)

EXPLICACION BREVE DE LA INVESTIGACION.
Esta investigacion se esta llevando a cabo con la colaboracién de organizaciones de
personas con discapacidad de toda Espana.

Para llevarla a cabo antes de realizar los grupos de discusion, hemos pasado cues-
tionarios a un gran numero de personas con discapacidad en toda Espana.
Aquien ................... estamos desarrollando varios de grupos para conocer las
opiniones que tenéis respecto a este tema.

IMPORTANCIA DE SU IMPLICACION.
Para que esta investigacion tenga éxito es muy importante la opinion y la implicacion
de todos vosotros, ya que sois los unicos que podéis opinar sobre este tema.

PETICION DE GRABACION.

La sesidon que vamos a realizar la vamos a grabar para poder registrar mejor lo que
comentéis, la grabacion es totalmente confidencial y anénima. Pero necesito vuestra
autorizacion por lo que disponemos de unas autorizaciones que os pedimos que
firméis.
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PRESENTACION DE PARTICIPANTES.
Ahora me gustaria que os presentaseis cada uno de vosotros.

DESARROLLO DEL GRUPO DE DISCUSION.

Una vez que nos conocemos todos vamos a iniciar el grupo. Yo simplemente haré
algunas preguntas y vosotros debéis decir lo que opinais, y hablar entre vosotros
del tema. Todo lo que digais es confidencial y podéis hablar con libertad.

1.¢Qué opindis respecto a las pensiones?
(pensad por ejemplo en la que vosotros recibis)
1.1 ¢creéis que son necesarias? ¢por qué?
1.2 ;creéis que se puede vivir con vuestra pension? ;por qué?
1.3 ¢Si pudierais qué cambiariais en las pensiones y que dejariais como esta?
1.4 ;Qué creéis que es lo mejor y lo peor de las pensiones? (;lo mejor? y
¢lo peor?)

2.¢;Qué supone para vosotros tener una pension?
2.1 ¢a nivel econémico?
2.2 ;como te sientes al recibir una pension?
2.3 ¢y para vuestras familia? (principalmente a nivel econémico)

3.¢/Qué opinion tenéis respecto a tener un trabajo?
3.1 ¢creéis que es necesario?
3.2 ;jcreéis que es importante?
3.3 ¢creéis que es posible?

4. ;Qué supone para vosotros tener un trabajo? o ;qué supondria tenerlo si no lo
tenéis?
4.1 ¢a nivel econémico?
4.2 ;como te sientes (sentirias) teniendo un trabajo?
4.3 ¢y para vuestras familias? (principalmente a nivel econémico y social)

5. ¢/Imaginad que podéis elegir entre tener una pension o un trabajo, qué elegiriais
y por qué?
5.1 ¢por el dinero?
5.2 ¢por comodidad?
5.3 ¢por sequridad (econémica)?

6. ¢ Y si pudierais tener las dos cosas a la vez, una pension y un trabajo, qué
aspectos positivos y negativos creéis que puede haber?

6.1 ¢lo habéis intentado?
6.2 ;qué problemas habéis tenido?
6.3 squé hicisteis al final?
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RESUMEN.
........... realizard un resumen de los puntos principales de la discusion. Si queréis
ahadir algun comentario lo decis cuando ella finalice.

AGRADECIMIENTO, DESPEDIDA Y OBSEQUIO.

Gracias por vuestra colaboracion que ha sido de gran ayuda para entender mejor
vuestra situacion laboral queremos entregaros un pequefio obsequio en agradeci-
miento. Muchas gracias.

PSS TETLITD LR EWE IS TATLICH [E
| TELS X BN LRSI DALY

& wico

BEALAMANCA

Solicitames la autorizacién de los participantes de para
que se¢ puseda grabar la sesion con motive de nuestra investigacion

sobre “Pensiones ¥ trabajo”.

Para ello en nombre del INICO, nos
comprometemos a guardar el anonimato de todos ¥ cada uno de los

participantes en los GRUPOS.

Gracias por vaestra colaboracidn.

NOMBRE: FIRMA:
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RESUMEN

Desde que en el ano 1959 se incluyera en la definicion de lo que hoy conocemos como
discapacidad intelectual el término conducta adaptativa, muchas son las personas que se
han interesado por este concepto. La inclusion de este término supuso un cambio en el
modo de concebir la discapacidad intelectual, pues se comenz6 a restar importancia al ren-
dimiento puramente académico para enfatizar el hecho de que la discapacidad, no sélo
depende de las caracteristicas del propio individuo, sino del entorno social en el que vive.

La conducta adaptativa se convirtié en uno de los criterios diagnosticos de la discapacidad
intelectual. No obstante, no existe en la actualidad ningun instrumento con propiedades
psicométricas adecuadas que permita discernir qué son y qué no son limitaciones significa-
tivas en conducta adaptativa de acuerdo a la concepcién actual del constructo.

Lejos de querer etiquetar a las personas, sino con el animo de garantizar que existan prue-
bas psicométricamente validas que aseguren la idoneidad de los servicios prestados y la
precision en el diagnostico, el presente trabajo de master tiene por objetivo comenzar un
proceso de desarrollo de un instrumento de diagndstico de limitaciones significativas en
conducta adaptativa en el marco de investigaciones que ya han comenzado a dar sus frutos
en el contexto de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD).

El interés de este trabajo es doble, puesto que no sélo queremos construir un instrumento
psicométricamente vélido desde el punto de vista metodoldgico, sino profundizar en la
operacionalizacién de lo que hoy entendemos por conducta adaptativa.

La primera parte del presente trabajo, de caracter teérico se compone de dos capitulos. El
primero de ellos dirigido al estudio de la conducta adaptativa como concepto y el segundo,
centrado en los instrumentos para su evaluacion.

La segunda parte, de caracter empirico, describe el proceso de investigacion realizado hasta
la fecha.
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CAPITULO 1

CONDUCTA ADAPTATIVA Y PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

1.1 La inclusién del constructo conducta adaptativa como criterio diag-
néstico de discapacidad intelectual.

“El comportamiento inteligente es esencialmente adaptativo, en la medida en que repre-
senta maneras o modos de satisfacer las demandas de un ambiente cambiante” (Anastasi,
1986).

Antes de la llegada del movimiento de los test de inteligencia alrededor del siglo XX, el re-
traso mental era descrito en términos de lo que ahora denominamos conducta adaptativa
(Schalock, 1999) utilizando términos como: competencia social, normas sociales o adapta-
cion al entorno. No obstante, y a pesar de su valor practico, el relativamente nuevo movi-
miento de los test de inteligencia reforzo dos antiguas creencias erréneas con respecto a la
misma: a) un concepto unitario de inteligencia, y b) la creencia de que la capacidad inte-
lectual no varia a lo largo de la vida de una persona, algo que reforzé la vision de “incura-
bilidad” del retraso mental durante la primera mitad del siglo XX (Schalock, 1999).

Durante la década de los 60, vuelve a resurgir con fuerza la aproximacion basada en el
constructo de conducta adaptativa. Las limitaciones en conducta adaptativa como uno de
los criterios para el diagnéstico de lo que hoy denominamos discapacidad intelectual co-
mienzan a estar presentes en la 52 edicion de la AAMD (American Association on Mental
Deficiency) donde las limitaciones en el funcionamiento intelectual general aparecen acom-
panadas de deficiencias de adaptacién social, madurez o aprendizaje (Heber, 1959). Si bien
en esta edicion se emplea el término deficiencias de adaptacion social en lugar del actual
concepto de conducta adaptativa, éste ya aparece en la 62 edicién de la AAMR (American
Association on Mental Retardation), donde el funcionamiento intelectual general por debajo
de la media que comienza durante el periodo de desarrollo, se acompana de deficiencias
en conducta adaptativa (Heber, 1961), concibiendo ésta como la capacidad del individuo
para adaptarse a las demandas de su entorno.

En la 72 edicion de la AAMR (Grossman, 1973) al igual que en la definicién anterior, se si-
guen manteniendo los déficits en conducta adaptativa como criterio diagnoéstico de retraso
mental, pero en esta edicion se da un paso mas alla al considerar que aquella viene deter-
minada ademas por el grado y la eficacia con que una persona alcanza una serie de estan-
dares de independencia personal y responsabilidad social que vienen determinados por su
grupo cultural y de edad.

En la 82 edicion de la AAMR (Grossman, 1983) comienza a enfatizarse la importancia de la
calidad de la ejecucion diaria a la hora de hacer frente a las demandas del entorno, consi-
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derando que la calidad de la conducta adaptativa en general vendra mediada por la inteli-
gencia del individuo.

Hasta este momento, la conducta adaptativa fue conceptualizada en el marco de las capa-
cidades del propio individuo, sin tener en cuenta el impacto que sobre las mismas pudiera
ocasionar el entorno con el que la persona interactuaba. Es decir, si bien comienza a enfa-
tizarse el hecho de que las limitaciones en habilidades adaptativas para ser consideradas
como tales, han de darse en el ambiente natural de la persona con discapacidad, éstas si-
guen apareciendo como rasgo absoluto del individuo, algo que quedara obsoleto en la 92
edicion de la AAMR.

1.2. El cambio de paradigma en la concepcion del retraso mental: El Sis-
tema de 1992 de la AAMR.

En el aflo 1992 asistimos a un cambio de paradigma a la hora de concebir el retraso mental
con tres implicaciones importantes de cara a su conceptualizacion: a) el retraso mental ha
de ser definido teniendo en cuenta el contexto social que rodea al individuo; b) se introduce
el concepto de apoyos y la consideracion de que con éstos el funcionamiento del individuo
mejorard sustancialmente; y ¢) las limitaciones de un individuo pueden verse acompafadas
de otras muchas capacidades (Schalock, 1995; Verdugo 1999).

De este modo, en el Sistema de 1992 propuesto por la AAMR, el retraso mental es definido
como un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media, que coexiste
con limitaciones asociadas en dos 0 mas de las siguientes areas de habilidades adaptativas:
comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comu-
nidad, autodireccién, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiempo libre,
y trabajo. El retraso mental debe manifestarse antes de los 18 afos de edad (Luckasson,
Coulter, Polloway, Reiss, Schalock, Snell, et al., 1997).

El concepto de habilidades adaptativas pretende dar continuidad a la atencién que histori-
camente se ha otorgado a la competencia social en la definicion de ‘retraso mental’ (Scha-
lock, 1995) y proporcionar una definicién operativa de la misma al especificar un conjunto
de 10 habilidades, todas ellas consideradas centrales a la hora de lograr un funcionamiento
exitoso. No se demostrd sin embargo si todas las areas propuestas tenian entidad como
tales mediante estudios de analisis factorial o si alguna de ellas podria quedar subsumida
en otras, criticando asi algunos autores la falta de contraste empirico de las mismas (Mon-
tero, 2003) o la artificiosidad del constructo de habilidades adaptativas (Verdugo, 2003).
Tampoco existia acuerdo en cuanto al papel que los déficit en habilidades adaptativas de-
bfan jugar en la definicién y diagnoéstico del retraso mental ni tampoco en la relacion que
existia entre inteligencia y conducta adaptativa (Schalock, 1999). Esta falta de consenso
dio lugar a que algunos autores criticaran el empleo del criterio ‘dificultades significativas
en conducta adaptativa’ en el diagndstico del retraso mental o la falta de consenso a la
hora de utilizar medidas de conducta adaptativa de cara al diagnoéstico, lo que se tradujo
en la mayor parte de los casos en la exclusiva utilizacion de medidas de Cl (Greenspan,
1997) y en la subsiguiente clasificaciéon de las personas con discapacidad intelectual en las
conocidas categorias de retraso mental ligero, moderado, severo y profundo.
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En respuesta a las criticas realizadas al modo en que el sistema de 1992 concebia el cons-
tructo conducta adaptativa, algunos autores como Schalock (1995) o Greenspan (1997)
comienzan a plantearse que si inteligencia y conducta adaptativa son incluidas dentro de
un marco teérico comun de competencia global (ver Figura 1), podremos implementar un
modelo heurfstico para abordar la discapacidad intelectual que resultara en una mejora de
lo que hasta ahora conocemos acerca de tal condicion y preparara el campo para que éste
sea abordado desde una perspectiva ecoldgica y orientada hacia la calidad de vida.

I Competencia General I

Figura 1. Modelo de Competencia General (Schalock, 1999).

Comienza a producirse desde este momento un consenso en el modo de comprender la
conducta adaptativa desde una perspectiva multifactorial que, como puede verse en la
Tabla 1, incluye:

A) Competencia fisica 0 motora (o desarrollo) que incluye motricidad fina y gruesa,
deambulacion, habilidades basicas relacionadas con la comida y con las necesidades
del bafo

B) Habilidades de vida independiente que incluyen el vestido, el aseo, la preparacion
de la comida, las tareas del hogar

C) Habilidades cognitivas, comunicativas y académicas que incluyen el lenguaje ex-
presivo y receptivo, habilidades de lectura y escritura asi como el manejo del dinero

D) Habilidades de competencia social que incluyen amistad (creacion y manteni-
miento de amistades), interaccion con otros, participacion social, razonamiento so-
cial, comprension y razonamiento.
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Tabla 1. Dominios de Comportamiento adaptativo general (Schalock, 1999)

____ Autorfes) I - Dominios propuestos
Meyers, Mihira, y | = Habilidades de autcayuda
Zetlin (1979) = Desarrollo fisico
- Habilidades de comunicacién
= Funcionamiento cognitive

- Actividades domésticas y ocupacionales
- Autodireccion y responsabilidad
| - Socializacibn
Kamphaus (1987) | = Fisico/Motor
- Autoayudalindependencia
- ImerpersonaliSocial
- Responsabilidad
e | = Cognitiva/Comunicacion
McGrew y Bruininks | - Independencia parsonal
{1989) - Responsabilidad Personal
- Responsabilidad Social
- Habilidades Académicas Funcionales/Cognitivo

- Profesional/Comunidad
| = Fisico/Eviolutivg
Widaman, Borthwick- | - Desarrcllo Molor
Duffy y Little (1991) - Habilidades para la Vida Independiente

- Competencia Cognitiva
| - Competencia Social

Widaman, Stacy y - Competencia Cognitiva
Borthwick-Duffy - Competencia Social
(1993) - Desadaptacion Social

| - Desadaplacidn Personal

1.3. Conducta adaptativa y modelo teérico de la AAMR de 2002.

Una de las mayores consecuencias de tales reflexiones quedo sin duda reflejada en el modo
en que la conducta adaptativa fue conceptualizada en la 10? edicién propuesta por la AAMR
(Luckasson, Borthwick-Duffy, Buntix, Coulter, Craig, Reeve, et al., 2004) adoptando un en-
foque tridrquico de inteligencia al desglosar aquélla en habilidades practicas, sociales y con-
ceptuales. Inteligencia y conducta adaptativa son considerados a partir de este momento
constructos multidimensionales y jerarquicos, pudiendo observarse entre ambos un gran
paralelismo entre los dominios de ejecucion que los componen (intelectual, practico y social)
(Schalock, 1999).

Asi el retraso mental (término que aun se mantiene durante la 10® Edicién) es definido del
siguiente modo:

Retraso Mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en
el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, que se manifiesta en ha-
bilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad comienza
antes de los 18 afos (Luckasson et al., 2004,).

Tanto la 10? Edicion de la AAMR (Luckasson et al., 2004; Verdugo, 2003) como la Clasifi-
cacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud,
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CIE-10 (OMS, 1993), o el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
DSM-IV (APA, 1994), contemplan en la actualidad estos tres criterios para el diagnéstico
de la discapacidad intelectual, los cuales estaran también presentes en la 112 edicion de la
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, AAIDD (anteriormente
American Association on Mental Retardation, AAMR) de préxima aparicion (Schalock et
al., 2007; Wehmeyer et al., 2008).

Nos encontramos, por tanto, ante un enfoque de la discapacidad intelectual que adopta
una perspectiva multidimensional, dejando atras sistemas de clasificaciéon que contemplen
Unicamente como criterio bien la etiologia de la discapacidad, bien medidas de inteligencia,
para centrarnos en las 5 dimensiones propuestas por la AAMR (ver Figura 2) a la hora de
hablar de discapacidad intelectual, siendo la conducta adaptativa una de ellas: capacidades
intelectuales, conducta adaptativa (conceptual, social y practica), participacién, interacciones,
roles sociales, salud (salud fisica, salud mental, etiologfa) contexto (ambientes y cultura).

Figura 2. Modelo teérico de retraso mental (Luckasson et al., 2004, p. 27)

En el marco de la actual definicién de la AAIDD (Schalock et al., 2007; Wehmeyer et al.,
2008), la realizacion del diagndstico de discapacidad intelectual ha de realizarse teniendo
en cuenta las siguientes premisas:

A). Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el con-
texto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

B). Una evaluacion vélida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingUistica,
asi como las diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y com-
portamentales.

C). En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con las capacidades

un proposito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil de los
apoyos necesarios.

D). Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo de
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tiempo prolongado, el funcionamiento vital de la persona con retraso mental ge-
neralmente mejorara.

Es por tanto a partir de este momento cuando comienza a enfatizarse la necesidad de re-
ducir el peso de las puntuaciones de Cl a la hora de realizar el diagnéstico de discapacidad
intelectual mediante el desarrollo de otra serie de dimensiones a tener en cuenta de cara a
la evaluacion que reflejen el caracter social de la misma. Este es el caso de la dimension
‘Conducta adaptativa’, actualmente definida como el conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y practicas que han sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida
diaria (Luckasson et al., 2004 pp. 97).

1.3.1 Definiciéon operativa de conducta adaptativa (Luckasson et al., 2002).

La conducta adaptativa ha sido objeto de muchas conceptualizaciones a partir del momento
en que fue considerada como criterio de diagnostico imprescindible en el retraso mental.
Podria ser definida seguin Greenspan (1997) como la inteligencia aplicada a las situaciones
cotidianas, o como el logro de las habilidades necesarias para una adaptacion exitosa. Pu-
diera ser también conceptualizada en funcion de la disminuciéon o eliminacion de compor-
tamientos que interfieren con un ajuste efectivo en entornos habituales (Bruininks, McGrew
y Maruyama, 1988).

A pesar de existir muchas definiciones del concepto, todas ellas enfatizan los siguientes as-
pectos:

A). La conducta adaptativa refleja el funcionamiento independiente del individuo
a la hora de atender a sus necesidades fisicas y a su participaciéon como miembro
de una comunidad.

B). El caracter social de la discapacidad y la capacidad individual para mantener o
iniciar relaciones sociales de un modo responsable.

Q). Las limitaciones significativas en conducta adaptativa han de considerarse en el
marco de contextos acordes a la edad cronoldgica y grupo cultural de la persona
con discapacidad.

D). Inteligencia y conducta adaptativa son conceptos diferentes pero estrechamente
relacionados y ambos pueden ser concebidos teniendo en cuenta un modelo triar-
quico de habilidades conceptuales, sociales y practicas.

Se considera que las limitaciones en conducta adaptativa vendran dadas por el fracaso a la
hora de responder a los cambios vitales y demandas del entorno. Tales limitaciones incluiran:

A) No saber cémo realizar una habilidad (déficit de adquisicion)

B) No saber cuando utilizar las habilidades aprendidas (déficit de desempefio)

C) otros factores motivacionales que pueden afectar a la expresiéon de la habilidad
(déficit de desempeno).
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Ademas, estas limitaciones han de ser consideradas a la luz de las otras cuatro dimensiones
propuestas en el sistema de 2002: habilidades intelectuales, participacion, interacciones y
roles sociales, salud y contexto.

Se contempla en esta décima definicién el criterio de dos desviaciones tipicas por debajo
de la media, al igual que en el caso de las puntuaciones de Cl, para considerar la existencia
de limitaciones significativas en conducta adaptativa y se especifican directrices para su me-
dicién y evaluacion.

A diferencia de lo que sucedia en definiciones anteriores y como una de las consecuencias
de los trabajos de anélisis factorial realizados, la dimensién “competencia fisica y motérica”
es eliminada a la hora de hablar de conducta adaptativa, considerando que su evaluacién
ha de realizarse en el contexto de la dimension de ‘Salud’ (Harries, Guscia, Kirby, Nettelbeck
y Taplin, 2005; Thompson et al., 1999). Del mismo modo la dimensién de ‘conducta des-
adaptativa’, a pesar del fuerte apoyo empirico otorgado a este factor psicopatoldgico en
medidas ya existentes de conducta adaptativa, no se contempla en la evaluacién y diag-
nostico de limitaciones significativas en ésta Ultima. La eliminacién de este factor a la hora
de definir el retraso mental responde a que la presencia de una enfermedad mental, si bien
es importante a la hora de tener en cuenta qué servicios prestar, es irrelevante de cara al
diagnéstico de discapacidad intelectual. De este modo las conductas problema, si bien son
importantes para la interpretacion de las puntuaciones derivadas de instrumentos de con-
ducta adaptativa durante el juicio clinico, no han de ser consideradas como ausencia de
conducta adaptativa a no ser que tengan un fin en si mismas.

De este modo, tres son las dimensiones que integran el constructo de conducta adaptativa
(Thompson et al., 1999; Greenspan y Grandfield, 1992; Widaman y McGrew, 1996; Wi-
daman, Stacy y Borthwick-Duffy, 1993; Harries et al., 2005):

1. Habilidades conceptuales incluyen factores cognitivos, de comunicacién y habi-
lidades académicas, autodeterminacién, lenguaje.

2. Habilidades practicas o habilidades de vida independiente vienen dadas por: ca-
pacidad fisica para el mantenimiento, actividades profesionales y de la vida diaria.

3. Habilidades sociales o de competencia social se refieren a: habilidades necesarias
para las relaciones sociales e interpersonales, competencia emocional y social y res-
ponsabilidad.

A partir de este modo de concebir la conducta adaptativa, la 10? Edicion de 2002 (Luckas-
son et al., 2004) plantea dos aspectos clave relacionados con el modo de evaluar la misma:
(a) las limitaciones en habilidades adaptativas a menudo coexisten con capacidades en otras
areas de habilidades adaptativas, y (b) la evaluacion de las habilidades adaptativas de la
persona ha de realizarse en los ambientes comunitarios y culturales que son tipicos para
sus iguales en edad, teniendo en cuenta la necesidad de apoyos individualizados y la pre-
sencia/ausencia de habilidades adaptativas tendra mayor o menor relevancia dependiendo
del propdsito de la evaluacion: diagnostico, clasificacion o planificacion de apoyos.
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CAPITULO 2

EVALUACION Y DIAGNOSTICO DE LA
CONDUCTA ADAPTATIVA

2.1. La evaluacion de la conducta adaptativa y su importancia en el diag-
néstico a lo largo de la historia de las conceptualizaciones de Retraso
Mental.

Con la inclusién del criterio diagnéstico de conducta adaptativa en la definicion de retraso
mental se produjo un incremento en la necesidad de instrumentos de evaluacion de la
misma.

El movimiento de desinstitucionalizacién y normalizacion incremento la necesidad de eva-
luar y entrenar conductas o comportamientos considerados como importantes a la hora
de lograr la inclusién de las personas con discapacidad en entornos de aprendizaje y con-
vivencia. No obstante, la ausencia de un marco comun tedricamente fundamentado dio
lugar al desarrollo de instrumentos carentes de estandares uniformes de evaluacién. Sur-
gieron escalas cuyo proposito fue servir de apoyo a la programacion de intervenciones,
mientras que otras focalizaron su atencién en la identificacion de diversos niveles de con-
ducta adaptativa para la clasificacién o diagndéstico (Meyers, Nihira y Zetlin llegan a identi-
ficar mas de 200 instrumentos en 1979), pero todas ellas carentes de un marco tedrico
fundamentado en los resultados de estudios de analisis factorial en los que sustentarse
(Greenspan, 1997).

Es a partir de la década de los 90 cuando los diferentes estudios factoriales comienzan a
arrojar resultados con caracteristicas comunes en relaciéon con el comportamiento adapta-
tivo y su estructura (Mathias y Nettelbeck, 1992; Thompson, McGrew y Bruininks, 1999;
Widaman y McGrew, 1996; Tassé y Craig, 1999).

Pero si bien la inclusion del criterio de conducta adaptativa pretendia responder a la nece-
sidad de basar el proceso de evaluacion y diagndstico en contextos de la vida real mas que
en un test psicolégico, irbnicamente, una de las mayores limitaciones de todos los instru-
mentos que en el momento se estaban desarrollando para la evaluacion de la misma era
la insuficiente atencién prestada al contexto en el cual el comportamiento tiene lugar (Gre-
enspan, 1997; Greenspan, 2006).

2.2. La evaluacion de la conducta adaptativa en el momento actual: la
10? edicion de la AAMR sobre Retraso Mental.

En la actualidad existe consenso internacional cientifico al considerar que la conducta adap-
tativa se compone de habilidades sociales, practicas y conceptuales, en una estructura en
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la que algunos dominios o habilidades representan niveles de habilidad superiores que a
su vez pueden desglosarse en habilidades de menor dificultad que representarian los niveles
inferiores. Independientemente del enfoque tedrico que adoptemos, esta claro que el grado
en que la persona sea capaz de hacer frente a las demandas de su entorno es un criterio a
tener en cuenta en la evaluacién y diagndstico de la discapacidad intelectual.

Se incorpora en la 10? Edicion de la AAMR (Luckasson et al., 2004) un nuevo proceso o
marco de evaluacion en la discapacidad intelectual y por ende, de la conducta adaptativa,
sefialando sus diferentes funciones: diagnoéstico, clasificacion y planificacion de apoyos.

Asimismo, dentro de la estructura de la evaluacion de la discapacidad intelectual la conducta
adaptativa, asi como el resto de las dimensiones, puede ser objeto de evaluaciones con di-
versos propositos y los instrumentos de medida pueden variar dependiendo de cudl sea el
objetivo final del proceso: clasificacion, planificacién de apoyos o diagnéstico como es el
caso del presente trabajo.

Cuando el proposito de la evaluaciéon de la conducta adaptativa sea por tanto establecer
un diagnostico de discapacidad intelectual, la décima edicion de la AAMR (Luckasson et
al., 2004) enfatiza el uso de instrumentos estandarizados en base a los cuales los profesio-
nales puedan considerar que existen limitaciones significativas en conducta adaptativa to-
mando como criterio el resultado en pruebas estandarizadas de una puntuaciéon que se
aleje dos desviaciones tipicas por debajo de la media.

Los instrumentos empleados para tal fin han de cumplir tres requisitos:

A). Ser psicométricamente validos.

B). Centrarse en las tres &reas o dominios propuestos por la AAMR en su definicion
de conducta adaptativa, a saber, habilidades conceptuales, sociales y practicas

C). Estar estandarizados sobre grupos de personas con y sin discapacidad intelec-

tual.

Las razones por las que resulta fundamental tanto desde el punto de vista teérico como
practico identificar la validez psicométrica (anélisis factorial y analisis factorial confirmatorio)
de las dimensiones que integran el constructo de conducta adaptativa son las siguientes:

A). La necesidad de identificar las limitaciones significativas que existen en cada una
de las areas para proporcionar los apoyos adecuados en cada una de ellas asf como
para evitar los falsos positivos (lo cual reduciria la probable sobrerrepresentacion de
individuos procedentes de grupos minoritarios) y falsos negativos que pueden no
estar recibiendo un servicio necesario.

B). mayor precision a la hora de definir el tipo de apoyo que precisa la persona con
discapacidad.

Q). priorizar areas de intervencién o apoyo para favorecer un desarrollo humano
exitoso.



D). Monitorizar el progreso y la efectividad de las intervenciones en cada una de las
dimensiones

Una de las mayores aportaciones de esta definicion radica en la especificacion de una serie
de directrices para su evaluacién y medida:

A). Las limitaciones significativas en la conducta adaptativa deberian establecerse
mediante el uso de medidas estandarizadas baremadas en poblacién general inclu-
yendo a las personas con y sin discapacidad.

En este sentido han de estar correctamente representados (a) los niveles de edad
(b) el sexoy (c) los niveles de funcionamiento. La muestra de contraste (personas
sin discapacidad intelectual) ha de seleccionarse del mismo modo que la muestra
de personas con discapacidad intelectual, de modo incidental en la mayor parte de
los casos dada la imposibilidad de la muestra probabilistica en la practica.

B). En estas medidas estandarizadas, las limitaciones significativas en conducta adap-
tativa se definen operativamente como el desempefio que estd al menos en dos
desviaciones tipicas por debajo de la media en (a) uno de los siguientes tres tipos
de conducta adaptativa: conceptual, social o practica, o (b) una puntuacién general
en una medida estandarizada de habilidades conceptuales, sociales y practicas.
(Luckasson et al., 2004).

2.3. Algunos de los instrumentos actualmente utilizados en la evaluacién
de la conducta adaptativa.

Dos son los tipos de instrumentos que podemos utilizar en la evaluaciéon de la conducta
adaptativa: instrumentos normativos e instrumentos criteriales.

Los primeros consisten en un test basado en pautas de normalidad destinado a determinar
la posicion de un sujeto examinado en relacion con el rendimiento de un grupo de otros
sujetos que hayan hecho ese mismo test (Popham, 1978, pp. 47) mientras que los segundos
se emplean para determinar la posicién de un individuo con respecto a un dominio de la
conducta perfectamente definido (Popham, 1978, pp.136). Seran por tanto los instrumen-
tos normativos los que tendremos que emplear para establecer la existencia de limitaciones
significativas en conducta adaptativa puesto que estaran baremados sobre poblacion ge-
neral con y sin discapacidad intelectual.

Algunos de los instrumentos normativos desarrollados para evaluar conducta adaptativa y
que se emplean en el momento actual son:

Escalas de Conducta Independiente Revisadas (SIB-R) (Bruininks, Woodcock, Weatherman
y Hill, 1991. Traduccion espafola de Montero, 1993).
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Las Escalas de Conducta Independiente Revisadas (SIB-R) marcan un salto cualitativo en la
elaboracién de escalas de evaluacion de la conducta adaptativa al no utilizar poblacién cli-
nicamente definida y tipificar sus propiedades en una muestra representativa de la pobla-
cion general (Montero, 1993). Las SIB, dirigidas a personas con edades comprendidas entre
los 3 meses y los 40 afos de edad proporcionan medidas de conducta adaptativa y des-
adaptativa a través de 14 subescalas agrupadas en 4 dominios: Destrezas Motoras (motri-
cidad fina y gruesa); Destrezas Sociales y Comunicativas (interaccion social, comprensién
del lenguaje y expresion linguistica); Destrezas de la vida Personal (comer, preparacion de
comidas, uso del servicio, vestido, cuidado personal, destrezas domésticas); y Destrezas de
vida en Comunidad (tiempo y puntualidad, dinero y valor, destrezas laborales, orientacion
en el hogar y en la comunidad).

Escalas Vineland de Conducta Adaptativa (Sparrow, Balla, & Cicchetti, 1984)

Las Escalas Vineland de Conducta Adaptativa (Vineland Adaptive Behavior Scales, ABS) des-
arrolladas por Sparrow, Balla, & Cicchetti (1984) a partir de la Escala Vineland de Madurez
Social de Doll (1935, 1965) constituyen una de las medidas del comportamiento adaptativo
mas utilizadas a nivel internacional durante la década de los 90, cobrando especial rele-
vancia en el campo del autismo, no obstante, no existe ninguna adaptaciéon espafola re-
conocida oficialmente de este instrumento (Vallejo, 2006).

Se componen de tres subescalas: una en forma de encuesta (Vineland- S); una en forma
ampliada para el diagnéstico y planificacion de apoyos (Vineland- E) y una cuyo contexto
de aplicacion es el entorno escolar (nifos de 3 a 12 afos) (Vineland- C). Estandarizadas
con datos procedentes de una muestra de 3000 nifos sin discapacidad con edades com-
prendidas desde el nacimiento hasta los 18 afios y 11 meses proporcionan medidas de con-
ducta adaptativa en 4 dominios: Comunicacién (expresiva, receptiva, escrita); Habilidades
de la Vida diaria (personales, domésticas y comunitarias); Socializacion (relaciones interper-
sonales, ocio y tiempo libre, afrontamiento), incluyendo ademas medidas de los dominios:
Habilidades Motoras y Conducta Desadaptada.

Inventory for Client and Agency Planning, ICAP (Bruininks, Hill, Watherman y Wo-
odcok, 1986)

Este instrumento, adaptado a nuestro contexto y tipificado por Delfin Montero (Inventario
para la planificacion de servicios y la programacion individual, ICAP, 1993, 1999) es una
herramienta que, entre otras cosas, permite evaluar la conducta adaptativa y los problemas
de conducta. Se encuentra estrechamente ligada con las SIB puesto que parte de sus datos
normativos, aportando a éstas Ultimas un estructurado registro de informacion relevante
sobre la persona evaluada y dos nuevos indices: Puntuacion y Nivel de Servicio (Montero,
1993). Su principal objetivo radica en la planificacion de servicios y la evaluacién de pro-
gramas. A través de la evaluacion de cuatro dimensiones de conducta adaptativa (Destrezas
Motoras, Destrezas Sociales y Comunicativas, Destrezas para la Vida Personal y Destrezas
para la Vida en Comunidad) y una dimensién de Problemas de Conducta, ofrece una pun-
tuacion de servicio que aporta una estimacion de la intensidad de atencion, supervision o
ensefanza que requiere la persona. Es una prueba relativamente sencilla y rapida que com-
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pleta de manera independiente (autoadministrada) alguien que conozca bien a la persona
evaluada.

Escalas de Conducta Adaptativa de la AAMR (ABS)

Estas escalas fueron desarrolladas por la American Association on Mental Deficiency (la ac-
tual American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) en los afos setenta
con el fin de proporcionar un instrumento que informara sobre un amplio espectro de ha-
bilidades adaptativas de las personas con discapacidad intelectual (Nihira et al., 1975). Com-
puestas inicialmente por 10 dominios y 14 tipos de problemas de conducta, fueron
posteriormente reformuladas de manera acorde a las 10 &reas de habilidades adaptativas
propuestas por la AAMR en 1992, con 2 versiones:

A). Adaptive Behavior Scale-School Version, ABS-S: 2 (Lambert, Nihira y Leland,
1993): version para el colegio y la comunidad, con normas estandarizadas en inglés
hasta los 21 afios.

B). Adaptive Behavior Scale- Residential and Community Version, ABS-RC: 2 (Nihira,
Leland y Lambert, 1993): versién para la residencia y la comunidad. No hay normas
para adultos con un funcionamiento tipico, por lo que psicométricamente no es va-
lida. Se dispone de la traduccién al castellano de la segunda edicién (Garcia, 2003).

Test Comprensivo de Conducta Adaptativa-Revisado (Test of Adaptive Behavior-
Revised, CTAB-R, Adams, 2000).

Evalta el funcionamiento independiente de nifios, adolescentes y adultos en diferentes
areas de habilidades (Vallejo, 2006): autoayuda, vida en el hogar, vida independiente, ha-
bilidades sociales, sensoriales y motoras, conceptos relacionados con el lenguaje y las ha-
bilidades académicas. Proporciona directrices especificas para evaluar a alumnos con
discapacidades del lenguaje, fisicas o visuales, no obstante, no existe adaptacién espafiola
de este instrumento.

Otros instrumentos normativos destacados son:

Sistema de Evaluacién de la Conducta Adaptativa (Adaptive Behavior Assessment
System, ABAS, Harrison y Oakland, 2000). Proporciona una medida de la conducta adap-
tativa basada en las 10 areas de habilidades propuestas por la AAMR en 1992 con normas
estandarizadas a partir de los 5 afnos. No existe adaptacion espafola.

Perfil de Actividades de la Vida Cotidiana (LSP, Life Skills Profile) (Rosen, Hadzi-Pa-
vlovic, Parker y Trauer, 1989. Adaptado al espafol por Larriona, Bulbena y Domin-
guez, 1992) que proporciona una medida del funcionamiento de la persona evaluada
durante los tres a seis meses previos (Ortega, Miro, Segu, Ferndndez, 1996).
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De todos los instrumentos hasta el momento mencionados, sélo disponemos de adaptacion
espafola en el caso del Inventario para la Planificacién de Servicios y Programacién Indivi-
dual (ICAP) y del Perfil de Actividades de la Vida Cotidiana (LSP), y su objetivo es, no tanto
el diagnostico, sino més bien la planificacion de servicios y la evaluacion de programas.

Algunos de los instrumentos criteriales utilizados en la actualidad fundamentalmente con
el objetivo de elaborar programas individuales son:

Inventario de destrezas adaptativas (CALS) (Morreau, Bruininks y Montero, 2002)

El CALS es un sistema de evaluacion criterial de destrezas adaptativas y su principal utilidad
radica en el disefio de planes individuales de intervencién para el posterior seguimiento de
los progresos alcanzados. Compuesto de 814 destrezas adaptativas, ofrece una detallada
evaluacion de las habilidades precisas para que adultos y nifos, con y sin discapacidades,
se desenvuelvan de forma auténoma en muy variados escenarios. Esta estructurado en cua-
tro grandes areas: Destrezas de la Vida Personal, Destrezas de Vida en el Hogar, Destrezas
de Vida en la Comunidad y Destrezas Laborales.

El Curriculum de destrezas adaptativas (ALSC) (Gilman, Morreau, Bruininks, Ander-
son, Montero y Unamunzaga, 2002).

El ALSC constituye junto con el ICAP y el CALS, el Ultimo instrumento de un completo sis-
tema de valoracién-ensefanza-evaluacion.

Consiste en un curriculum de ensenanza de habilidades de adaptacion que enfatizan la ad-
quisicion de aprendizajes funcionales en entornos naturales, mas que el aprendizaje de des-
trezas aisladas.

Programas Conductuales Alternativos (PCA) (Verdugo, 1989, 1996, 1997, 2000)

Otorgando mayor énfasis a la evaluacion de las habilidades adaptativas frente a la evalua-
cién de lainteligencia, Miguel Angel Verdugo desarrollé una amplia investigacion que cul-
mind con el desarrollo y evaluacion de los Programas Conductuales Alternativos (PCA). El
propdsito fundamental de éstos consistia en ofrecer una alternativa de evaluacion e inter-
vencion frente a un curriculo exclusivamente académico. Surgen asi el Programa de Habi-
lidades Sociales (PHS, 1989, 1997), el Programa de Habilidades de la Vida Diaria (PVD,
2000) y el Programa de Habilidades de Orientacion al Trabajo (POT, 1996).



2.4. La Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la
AAIDD.

Como podemos observar, gracias al desarrollo de nuevos instrumentos de evaluacién, en
los ultimos afios la investigacion ha avanzado sustancialmente en el entendimiento de la
discapacidad intelectual y en la comprensién de la conducta adaptativa en este colectivo,
pero los instrumentos de evaluacién y los estandares profesionales para el diagnéstico no
se han sumado todavia a ese proceso de cambio conceptual.

A pesar de la creciente importancia de la dimensién de conducta adaptativa en la evaluacion
de la discapacidad intelectual, no existe en la actualidad ningun instrumento acorde con
su actual definicion y que refleje a su vez su naturaleza multidimensional. Tampoco ninguno
de los instrumentos desarrollados o adaptados a nuestro contexto tiene por objetivo Unico
el diagndstico de las limitaciones en conducta adaptativa, siendo éste uno de los tres re-
quisitos para diagnosticar la discapacidad intelectual (Luckasson et al. 1997; Luckasson et
al., 2004, Schalock et al., 2007; Wehmeyer et al., 2008).

Hasta el momento de las mas de 200 pruebas de conducta adaptativa identificadas por
Schalock en 1999, se considera que tan sélo cuatro son apropiadas en el contexto inglés
para la realizacién del diagnostico de limitaciones significativas en conducta adaptativa
(Tassé, Schalock, Balboni, Bersani, Borthwick-Duffy, de Valenzuela et al., 2008):

1. Vineland Adaptive Behavior Scales -l (Sparrow, Balla y Cicchetti, 2005)

2. Adaptive Behavior Assessment System- Il (Harrison y Oakland, 2003)

3. Scales of Independent Behavior- Revised (Bruininks, Woodcock, Weatherman y
Hill, 1996)

4. AAMR Adaptive Behavior Scale-School Edition (Lambert, Nihira y Leland, 1993)

En nuestro caso, tan solo disponemos en castellano, del ICAP, y el diagndstico de limitacio-
nes significativas en conducta adaptativa no es su objetivo principal. Del mismo modo, in-
cluye el dominio de habilidades motoras, eliminado de la concepcion actual de conducta
adaptativa al considerar que aquéllas han de ser evaluadas en una dimension separada de
salud. Lo mismo ocurre con los problemas de conducta, que si bien son Utiles de cara a in-
terpretar las puntuaciones obtenidas a través de instrumentos de evaluacién de la conducta
adaptativa, no han de ser considerados como ausencia de la misma.

Por este motivo, la AAIDD comienza a plantear en 2003 el desarrollo de una Escala de Diag-
noéstico de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive Behavior Scale, DABS, inicialmente
Adaptive Behavior Assessment Instrument, ABAI) con el objetivo de elaborar un instrumento
de diagnostico que cumpla los siguientes requisitos:

A). Estar focalizado en la identificacion de limitaciones significativas en conducta
adaptativa para realizar el diagnéstico de DI.

B). Evaluar las dimensiones especificas de conducta adaptativa, resultado de anélisis
factorial: Conceptual (lenguaje, lectura y escritura, conceptos numéricos, temporales
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y relativos al manejo del dinero), Social (habilidades interpersonales, responsabilidad
social, autoestima, seguimiento de reglas y obediencia a érdenes, resolucién de pro-
blemas sociales) y Practica (actividades de la vida diaria, actividades ocupacionales,
manejo del dinero, seguridad, salud, transporte, rutinas, uso del teléfono).

Q). Ofrecer medidas de otros aspectos sobre los cuales no proporcionan informacion
otros instrumentos (e]. habilidades en relacién con el uso de dispositivos de tecno-
logia, ingenuidad o modales).

D). Maxima discriminacion entre personas con y sin DI.

E). Ser construida de acuerdo con los principios de la Teorfa de Respuesta al ftem
para poder asi determinar el punto de corte preciso en base al cual podemos afirmar
la existencia de limitaciones significativas en la conducta adaptativa de la persona
con DI.

F). Ser sensible a factores culturales que ejercen su influencia en la expresiéon de la
conducta.

Se inicia en 2006 el proceso de construccion de la DABS, Diagnostic Adaptive Behavior
Scale (Tassé, Schalock, Balboni, Bersani, Borthwick-Duffy, de Valenzuela, et al., 2008) que
aun continlia en progreso.

Se trata de un instrumento normativo focalizado en el diagnéstico (no en intervencion o
programacion) dirigido a personas con discapacidad intelectual con edades comprendidas
entre los 4y los 21 anos (ambos incluidos) que trata de proporcionar medidas de conducta
adaptativa en los siguientes dominios: habilidades conceptuales, sociales y practicas, a partir
de la informacién proporcionada por una persona que conoce en profundidad a la persona
con discapacidad intelectual.

El instrumento, pretende medir el nivel de ejecucion tipico, medio, de la persona con dis-
capacidad intelectual, (lo que hace actualmente), no el funcionamiento maximo a alcanzar
en una determinada tarea.

Se compone de 259 items, divididos en 3 subescalas:

1. Habilidades o aptitudes Conceptuales (94 items): lenguaje, lectura y escritura,
conceptos numéricos, temporales y relativos al manejo del dinero.

2. Habilidades o aptitudes Sociales (86 items): habilidades interpersonales, respon-
sabilidad social, autoestima, seguimiento de reglas y obediencia a érdenes, resolu-
cion de problemas sociales.

3. Habilidades o aptitudes Practicas (80 items): actividades de la vida diaria, activi-
dades ocupacionales, manejo del dinero, seguridad, salud, transporte, rutinas, uso
del teléfono.



El formato de administracion de la escala consiste en la entrevista a familiares, profesionales
de atencion directa o personas que conozcan bien a la persona con discapacidad intelectual,
recomendando que participen simultdneamente 2 6 mas informantes. Las respuestas han
de basarse en la observacion directa de los ftems en los diferentes entornos en los que la
persona con discapacidad intelectual lleva a cabo sus actividades diarias y en el suficiente
conocimiento que de la persona tiene aquel que responde. No se considera la posibilidad
de autoinforme.

El formato de respuesta oscila entre las puntuaciones 0y 3, donde:

0= Nunca o casi nunca lo hace.

1= Lo hace cuando se lo recuerdan o le facilitan ayuda.

2= Algunas veces lo hace de manera independiente.

3= Siempre o casi siempre lo hace de manera independiente.

Existe ademas la posibilidad de puntuar con NA (No Aplicable) cuando:
- hay una discapacidad fisica que impide la realizacion de la actividad.
- falta de oportunidades para llevar a cabo la actividad.
- falta de oportunidades unido a barreras ambientales.
- el informante desconoce la ejecucion de la persona en dicha tarea.

El tiempo de administracion de la escala oscila entre los 60-90 minutos.

Tras haber sido aplicada a una amplia muestra de personas con y sin discapacidad intelectual
procedentes de diferentes estados de los Estados Unidos, en el momento actual, sus pro-
piedades psicométricas estan siendo analizadas en base a modelos politdmicos de Teoria
de Respuesta al ftem (TRI). El objetivo de emplear esta metodologia radica en que, frente a
la Teoria Clasica de los Test (TCT) (Muniz, 1997):

A). No se orienta a la puntuacion global en el test y permite por tanto analizar los
patrones de respuesta de los sujetos.

B). Las propiedades psicométricas del item (e.g. dificultad) no dependen de la mues-
tra de sujetos.

Q). La puntuacion de un sujeto en un test no depende de la muestra de ftems de
este test.

D). Las medidas de TRI si consideran las diferencias entre los items: los items no son
invariantes y las puntuaciones totales no pueden ser por tanto la mera suma de ob-

servaciones.

E). Podemos hacer interpretaciones referidas a una variable concreta, mientras que
con TCT sélo podemos realizar interpretaciones referidas a un grupo.

F). Permite medir con la misma fiabilidad a lo largo de toda la variable.
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El instrumento inicial consta de 259 items, pero los resultados finales podran permitirnos
discernir la idoneidad de cada uno de ellos como indicador de conducta adaptativa en los
distintos momentos del desarrollo evolutivo de la persona con discapacidad y por tanto
qué items deberan ser los utilizados para el diagnéstico de limitaciones significativas en
conducta adaptativa en uno u otro de los momentos del desarrollo comprendidos entre las
edades de 4 a 21 anos.

Considerando la importancia de un instrumento de estas caracteristicas de cara a establecer
el diagndstico de discapacidad intelectual en nuestro pais y valorando el extenso trabajo
ya realizado en este sentido por la AAIDD en la elaboracion de la DABS (Diagnostic Adaptive
Behavior Scale) desde el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) y
con la colaboracién de Miguel Angel Verdugo, se ha comenzado un riguroso proceso de
adaptacion y contextualizacion a la lengua espafola de los ftems que la componen para,
posteriormente establecer un proceso practicamente en paralelo de aplicacion del instru-
mento, andlisis de datos y obtencién de resultados.

2.5. Justificacion de la adaptacién de la Escala de Diagnéstico de Con-
ducta Adaptativa (DABS) al contexto espafol.

Las personas con discapacidad intelectual constituyen un importante porcentaje de la po-
blacién espafola (estudios epidemiolégicos estiman que entre el 1% y el 2% de la pobla-
cién total puede ser diagnosticada con esa discapacidad). La elegibilidad de distintos
programas y servicios especificos para ellos se ha de basar en un diagndéstico preciso que
oriente la evaluacion e intervencion, asegure la idoneidad de las actividades, y garantice el
derecho de la persona a participar en ellas.

En la discapacidad intelectual las buenas practicas de evaluacion se basan en la ética pro-
fesional, los estandares profesionales, el juicio clinico, y el conocimiento procedente de la
investigacion (Schalock y Luckasson, 2005). En los ultimos afios la investigacion ha avanzado
sustancialmente en el entendimiento de la discapacidad intelectual, y en la comprension
de la conducta adaptativa en este colectivo, pero los instrumentos de evaluacién y los es-
tandares profesionales para el diagnoéstico no se han sumado todavia a ese proceso de cam-
bio conceptual.

En los ultimos afios estamos asistiendo a un importante desarrollo de instrumentos de eva-
luacién en el ambito de la discapacidad, pudiendo subrayar la Escala SIS de evaluacién de
las intensidades de apoyo (Thompson et al., 2004; Verdugo, Arias e Ibéfiez, 2007), asi como
otros instrumentos centrados en las dimensiones de participacion, interaccion y el ambiente
(Badley, 2008; Imms, 2007; King, et al., 2006; Law et al., 2007; Okawa et al., 2008; Post,
et al., 2008). De manera simultanea a estos avances, es imprescindible elaborar una prueba
especifica que permita evaluar y diagnosticar con precisién las limitaciones en conducta
adaptativa, todo ello de acuerdo con los criterios propuestos en la concepcion actual de
discapacidad intelectual de la AAIDD (Luckasson et al., 2004; Schalock et al., 2007; Weh-
meyer et al., 2008).



A pesar de la creciente importancia de la dimensién de conducta adaptativa en la evaluacion
de la discapacidad intelectual, no existe en la actualidad ningun instrumento acorde con
su actual definicion y que refleje a su vez su naturaleza multidimensional.

Instrumentos muy Utiles como las Escalas Vineland de Conducta Adaptativa (Sparrow et
al., 1984) y el Inventario para la planificacién de servicios y la programacion individual (ICAP)
(1993, 1999, en prensa) -éste Ultimo adaptado y tipificado al espafiol por Delfin Montero-
, no se orientan al diagnéstico sino a la planificacion de apoyos. Ninguno de ellos mide
todos los dominios que componen el constructo de conducta adaptativa y no se dirigen
exclusivamente al diagnoéstico de discapacidad intelectual, entendida esta ultima en base a
los criterios establecidos por la AAIDD (Luckasson et al., 2004).

Por las razones expuestas, el presente trabajo tiene como finalidad la realizacién de un es-
tudio preliminar sobre el diagnoéstico de limitaciones significativas en conducta adaptativa
utilizando para ello el instrumento Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS) descrito en
el apartado 2.4 puesto que es en la actualidad, el Unico instrumento que esta siendo cons-
truido en base a la concepcién actual de conducta adaptativa y focalizado Unicamente en
su diagnostico. Su construccion mediante la metodologia TRI y posterior analisis de los
datos, permitira conocer qué items son los adecuados para, por un lado discriminar el nivel
de competencia de los sujetos en relacién con la variable medida (Habilidades Conceptuales,
Sociales o Practicas) y por otro, discernir qué habilidades es necesario tener en cuenta en
los distintos momentos del desarrollo.

El empleo de un modelo de analisis acorde con los supuestos de la TRI, permitira analizar
los patrones de respuesta de los sujetos para cada una de las dimensiones que componen
la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS); analizar el grado de error o la
fiabilidad con que medimos a los items (Item Separation Reliability) y determinar qué items
no son productivos de cara obtener medidas sobre conducta adaptativa entre otros.
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CAPITULO 3

FINALIDAD Y PROCEDIMIENTO DE INVESTIGACION

Podemos estructurar el proceso de la presente investigacion en tres grandes fases:

Fase I: Traduccion y adaptacion al espafiol de la Escala de Diagndstico de Conducta
Adaptativa (DABS).

Fase Il: Estudio preliminar de las caracteristicas psicométricas del instrumento me-
diante el Rasch Rating Scale Model.

Fase Ill: Validacion de la escala.

Los objetivos de este trabajo abarcan las dos primeras fases de todo el proceso de investi-
gacion, puesto que para validar el instrumento sera preciso ampliar la muestra de tal modo
gue podamos asegurar que estan correctamente representados: la edad de los sujetos, el
sexo, el nivel de funcionamiento y otra serie de variables como el tipo de escolarizacion.

3.1. Objetivos
Objetivos generales:

1. Traducir y adaptar rigurosamente al espanol, de acuerdo con las directrices para
la traduccion-adaptacion de los tests planteadas por la Comision Internacional de
Tests, la version estandarizada de la Escala de Diagnostico de Conducta Adaptativa
(DABS) que esta siendo desarrollada en el momento actual por la AAIDD (M. J. Tassé,
R. L. Schalock, G. Balboni, H. Bersani, S.A. Borthwick-Duffy, J. S. de Valenzuela, S.
Spreat, D. Thissen, K. F. Widaman y D. Zhang, 2008).

2. Realizar un estudio preliminar sobre las caracteristicas psicométricas del instru-
mento mediante el empleo de metodologia TRI que permita determinar el grado
de ajuste de los items al modelo de cada una de las dimensiones que componen la
escala y para cada uno de los tramos de edad objeto de evaluacion.

Objetivos especificos:

1. Identificar posibles problemas que puedan surgir al traducir el instrumento y ela-
borar una version inicial del mismo una vez garantizada la observabilidad, idoneidad
e importancia de los items que lo componen de cara a establecer el diagnéstico de
limitaciones significativas en conducta adaptativa.
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2. Una vez recogida la muestra y finalizado el trabajo de campo, realizar un estudio
inicial para observar el comportamiento tanto de items como de sujetos, para lo
cual sera necesario:

A). Delimitar rangos de edad que permitan realizar un estudio inicial de las ca-
racteristicas del instrumento para cada uno de ellos puesto que la conducta
adaptativa aumenta en complejidad a medida que se va creciendo.

B). Estimar, con el objetivo de obtener datos que arrojen informacion acerca de
cada una de las dimensiones que componen el instrumento, los siguientes pa-
rametros en los distintos dominios de la DABS:

I. El pardmetro de los items (K) y de los sujetos (X) en cada una de las di-
mensiones de la DABS y para cada uno de los rangos de edad previamente
delimitados.

Il. Obtener datos del ajuste global e individual de los items (infit y outfit)
para cada una de las dimensiones que componen el instrumento y para cada
uno de los rangos de edad.

Il Estudiar la ordenacion jerarquica de los items en cada una de las dimen-
siones.

IV. Ofrecer resultados iniciales sobre la validez del instrumento en funcion
del ajuste observado de los datos al modelo.

3. Identificacion de problemas en la utilidad de la escala de cara a tenerlos en cuenta
en la validacion futura de la misma.

3.2. Método
3.2.1. Participantes

La escala traducida y adaptada al espaiol fue aplicada a 102 personas con y sin discapaci-
dad intelectual. Dado que la administracion del instrumento se realizd6 en formato de en-
trevista (de aproximadamente 60-70 minutos) no hubo omisiones de respuesta que
obligaran posteriormente a la eliminacion de casos.

La seleccion de los participantes se realizé a través de un muestreo no probabilistico inci-
dental (muestra de conveniencia) dada la imposibilidad de realizar un muestro aleatorio en
la practica. El criterio que tomamos fue el acceso y disponibilidad de los profesionales de
los centros donde asistian las personas con discapacidad.

Para la obtencion de gran parte de la muestra contamos con la colaboracién de varias en-
tidades pertenecientes a la Confederacion de Federaciones de Organizaciones en favor de
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las Personas con Discapacidad Intelectual de Espana, FEAPS, de las provincias de Palencia
(ADECAS, ASPANIS) y Toledo (CEE Fundacién Madre de la Esperanza) y a la Federacion Es-
panola de Instituciones para el Sindrome de Down, FEISD (ASDOPA, Palencia). Por otro
lado, colaboraron en el estudio varios centros educativos ordinarios que facilitaron el acceso
a la muestra sin discapacidad intelectual, todos ellos ubicados en la provincia de Palencia
(C.P. Padre Claret, C.P. Ramon Carande y Thovar, C.P. Tello Téllez e I.E.S Victorio Macho).

Pese a que la aplicacion de la prueba no se realiza en formato de autoinforme (no es la
propia persona quien contesta a las preguntas relativas a su conducta adaptativa) y la en-
trevista se realizaba con los padres o madres y profesionales que conocfan en profundidad
a la persona evaluada (al menos desde hace 6 meses en el caso de los profesionales), fue
necesario solicitar el consentimiento informado de los primeros al tratarse de menores de
edad en la mayor parte de los casos evaluados.

Del mismo modo, para poder acceder a los distintos centros educativos, fue necesaria so-
licitar la autorizacién de la Direccion General de Planificacion, Ordenacion e Inspeccion Edu-
cativa de Castilla y Ledn.

Una vez garantizado el acceso a los centros, se procedié a delimitar los criterios de inclusion
de la muestra:

A). Personas con edades comprendidas entre los 4 y 21 aflos (ambos inclusive).

B). Personas sin discapacidad intelectual que se encontraran dentro del sistema edu-
cativo

C). Personas con discapacidad intelectual en centros educativos ordinarios y espe-
cificos, enfatizando la obtencion de un mayor nimero de casos que presentaran
discapacidad intelectual ligera.

La muestra estuvo constituida por 102 personas, de las cuales 56 presentaban discapacidad
intelectual (54,9%) y 46 no presentaban esta discapacidad (44,1%).

Las personas que constituyeron la muestra de nuestra investigacion fueron agrupadas en
funcién de las siguientes variables:

- El género

- La edad

- La presencia o ausencia de discapacidad intelectual

- El nivel de inteligencia en el caso de personas con discapacidad intelectual

- El nivel de conducta adaptativa en el caso de personas con discapacidad intelectual
- El lugar de residencia

- El tipo de escolarizacion

- El curso escolar al que asistian

- El nivel socioeconémico de las familias

- La presencia de otras discapacidades ademas de la discapacidad intelectual
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Todos los resultados se presentan en la Tabla 2.

Varlable Personas Personas Variable Personas  Personas sin
con DI sin DI con DI o]}
N % N % N % N e

Sexo Lugar de residencia

Hombre . -] 25 25 543 Palancia k= B0.T 44 857

Mujer 21 5 2 457 Provincia de Palencia -4 10.7 2 4.3

Total 56 100 46 100 Teledo 18 2B.6 1] 0
Total L] 100 46 100

Edad Nacido en Espafia

48 T 125 68 130 Si 85 982 45 oT.8

79 T 126 & 107 Mo 1 18 1 22

10-12 13 232 18 394 Total 56 00 46 100

13-15 1 186 & 130

1621 18 24 1 239

Total 56 100 46 100

Curso Escolar Presencia de otras

Educaciin Infantil -1 a8 5 109 discapacidades

Ed. Primaria 15 2688 20 435 Discapacidad Visual 2 36 1] 0

Ed. Secundaria | 160 18 3841 Discapacidad Fisica 2 38 1] 0

Bachillerate 1] ] 3 B85 Discapacidad Auditiva 1 1.8 ] a

1er grado Ed. 1 07 0 1] Problemas de Salud 1 1.8 1] o

Especial Mental

2 grado de Ed. [} 07 0 0 Problema cronico de 10 178 0 0

Especial salud

TVA 4 71 o 1] Problemas de lenguaje 1 18 o o

PCPI 10 178 0 1] ¥ comunicaciin

Mo estudia 1 18 o 1] TEA -1 10.7 ] o

Tatal 56 100 46 100 TOAH 2 36 2 4.3
Ho hay condicidn k1 ] EE4 44 857
asociada
Total 56 00 26 100

Tipo de

escolarizacion

Ordinaria 28 518 46 100

Especial 25 448 0 1]

Combinada 1 18 0 0

Moaplicablefe.g. 1 18 0 0

trabaja)

Total 58 100 46 100

Tabla 2. Caracteristicas demograficas de la muestra

En relacion al género, se observa un ligero predominio de la presencia de hombres, tanto
en la muestra de personas con discapacidad intelectual (62,5% frente a 37,5% de un total
de 56 personas) como en la muestra de personas sin discapacidad intelectual (54,3% frente
a un 45,7% de un total de 46 personas).

En cuanto a la variable edad se considerd necesario agruparla en distintos tramos de edad,
dado que la conducta adaptativa viene dada por un conjunto de habilidades sociales, con-
ceptuales y practicas cuya adquisicion y desempeno incrementa en complejidad con el paso
del tiempo. Los rangos de edad inicialmente delimitados, teniendo en cuenta que nuestra
muestra estaba constituida por personas con edades comprendidas entre los 4 y los 21
anos, fueron los siguientes: 4-6 afios; 7-9 afios; 10-12 afios; 13-15 afiosy 16-21 afos. Este
ultimo grupo de edad abarca un mayor nimero de anos que los anteriores puesto que
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consideramos que a partir de los 16 afios, y en el caso de personas sin discapacidad, se
han adquirido la mayor parte de las habilidades objeto de estudio.

El mayor porcentaje de personas se concentré de manera bastante homogénea entre el
grupo de 10-12 y 16- 21 afios tanto en el caso de la muestra de personas con discapa-
cidad (23,2% y 31,1% respectivamente) como en la muestra de personas sin discapaci-
dad (39,1% y 23,9%), mientras que en el resto de rangos observamos menor
representatividad.

En cuanto a la presencia de otras discapacidades, en el caso de la muestra de personas con
discapacidad intelectual, los resultados mostraron que las discapacidades asociadas de
mayor incidencia fueron los problemas crénicos de salud (17,9%). La mayor parte de estos
problemas consistian en cardiopatias y disfuncion tiroidea. Otro porcentaje importante vino
dado por la presencia de Trastornos del Espectro Autista, TEA, (10,7%). Con porcentajes
menos representativos nos encontramos con discapacidades fisicas, visuales y Trastorno por
Déficit de Atencion e Hiperactividad, TDAH (todas ellas con un 3,6%), discapacidad audi-
tiva, problemas de salud mental y problemas de lenguaje y comunicacién (todas ellas con
un 1,8%). En el caso de la muestra de personas sin discapacidad intelectual, dos alumnos
(un 4,3%) presentaron un Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH).

En cuanto al lugar de residencia, el total de personas sin discapacidad, vivia en el momento
de la aplicacion en la ciudad de Palencia (95,7%) y su provincia (4,3%) mientras que en el
caso de la muestra de personas con discapacidad intelectual un 60,7% vivia en Palencia,
un 10,7% en la provincia de Palencia'y un 28,6 % en Toledo (Talavera de la Reina).

La presencia cada vez mayor de alumnos de diversas nacionalidades en el sistema educativo
hizo que consideraramos de interés la recogida de este dato. No obstante, sélo una persona
con discapacidad intelectual no habia nacido en Espafa, sino en Santo Domingo (Republica
Dominicana).

En cuanto al tipo de escolarizacion cabe destacar la uniformidad de distribucién de los
alumnos, en el caso de aquellos con discapacidad intelectual, entre las modalidades edu-
cativas Especial (44,6%) y Ordinaria (51,8%). S6lo una persona se encontraba fuera del
sistema educativo por encontrarse trabajando en el momento actual.

Con respecto al curso escolar, cabe destacar la ausencia de personas con discapacidad in-
telectual en la etapa de Bachillerato. La distribucién de ambas muestras en esta variable
(con y sin discapacidad) es heterogénea en el resto de las etapas escolares, al ser la oferta
educativa diversa para ambas poblaciones. Asi encontramos que los grupos mayoritarios
de personas sin discapacidad intelectual son los que asisten a cursos de Educacion Primaria
(43,5%) y secundaria (39,1%), mientras que la muestra de personas con discapacidad in-
telectual se distribuye de una manera mas heterogénea a través de la oferta educativa. Los
grupos mayoritarios se encuentran en la etapa de Educacion Primaria (26,8%) y Programas
de Cualificacion Profesional Inicial, PCPI (17,8%). Un 7,1% asistia a Programas de Transi-
cion a la Vida Adulta (TVA) especificos de la entidad a la que asistian.

En el caso de las personas con discapacidad intelectual solicitamos ademas los datos rela-
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tivos a su puntuacion de Cl (cociente intelectual) y su nivel de conducta adaptativa con el
objetivo de realizar posteriores anélisis en funcion de su nivel de funcionamiento.

Segun el nivel de inteligencia, la mayor parte de las personas con discapacidad intelectual
evaluadas presentaron limitaciones ligeras y moderadas en su funcionamiento intelectual
(51,8% y 37,5% respectivamente), mientras que un porcentaje mucho menor presentaba
diagndstico de discapacidad intelectual severa (10,7 %). Ninguna de las personas que cons-
tituyeron nuestra muestra presenté discapacidad intelectual profunda.

Pudimos acceder a esta informacién gracias a los informes que poseian los profesionales
de los distintos centros. Las pruebas con las que se obtuvieron estos datos fueron las Escalas
de Inteligencia de Wechsler para nifios, WISC (2005) y las Escalas de Desarrollo Infantil de
Bayley (1977).

En cuanto al nivel de conducta adaptativa, sélo a un 46% de la muestra se les habia apli-
cado el ICAP en el servicio al que acudian. Por ello en el momento actual, y gracias de
nuevo a la colaboracién de los profesionales que participaron en el estudio, se esta apli-
cando esta prueba al resto de las personas que fueron evaluadas de cara a obtener indices
futuros relativos a la validez de constructo de la prueba.

Como explicamos en el punto 2.4, la DABS es administrada con formato de entrevista,
siendo los informantes personas que conocen en profundidad a la persona con discapacidad
intelectual (desde hace al menos 6 meses) y tienen la oportunidad de observarla en una
amplia variedad de contextos y situaciones diarias.

En nuestro caso, todas las entrevistas realizadas (102) contaron con la participacién de un
profesional y en un 54,06% de los casos también con la del padre o madre de la persona
con y sin discapacidad. El hecho de poder contar con dos evaluaciones de una misma per-
sona cuyos datos proceden de distintos informantes (profesionales o padres) en el 54,06%
de los casos, permitird conocer indices relativos a la fiabilidad inter-evaluadores.

El entrevistador fue la autora del presente trabajo en la mayor parte de los casos. Solo en
21 casos (21.4% de la muestra), debido a la imposibilidad de desplazamiento al centro ubi-
cado en la provincia de Toledo (CEE Fundacién Madre de la Esperanza) fueron los propios
profesionales quienes realizaron las entrevistas, bien a otros profesionales que conocian en
profundidad al alumno con discapacidad, bien a sus padres. En estos casos, para facilitar
la comprensién de la prueba y con el objetivo de proporcionar algunas directrices y guias
de cara a la realizacion de la entrevista, se elaboré un Manual de Aplicacion para el entre-
vistador detallando todos los aspectos clave para la elaboracion de una correcta evalua-
cion.

En cuanto a las caracteristicas demogréficas de los padres que participaron en el estudio,
la mayor parte fueron las madres de las personas con y sin discapacidad intelectual (80%
y 62,1% respectivamente). En el resto de los casos, el familiar que colabor6 en la evaluacién
fue el padre. Todos los familiares residian en la ciudad de Palencia y su provincia.

Uno de los datos que se distribuyé con menor uniformidad para cada una de las submues-
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tras (familiares de personas con y sin discapacidad), fue el nivel educativo alcanzado por
los familiares que participaron en la entrevista.

Asi, en el caso de los familiares de personas con discapacidad intelectual sélo un 16% habfa
cursado estudios superiores (Diplomatura, Licenciatura, Master o Doctorado), porcentaje
que asciende al 72,41% en el caso de los familiares (padres o madres) de personas sin dis-
capacidad intelectual.

La misma variabilidad se observé en la variable edad, en la que los grupos mas representa-
tivos de familiares de personas con y sin discapacidad son aquellos con edades compren-
didas entre los 46-55 (60%) y 36-45 (79,3%) respectivamente.

La variable nivel socioeconémico se distribuyd de manera similar en ambos grupos, con
predominio del nivel socioeconémico medio tanto en el caso de familiares de personas con
discapacidad intelectual (76%) como sin ella (68,97 %).

En cuanto a las caracteristicas de los profesionales, de la totalidad de los 25 profesionales
que evaluaron alos 102 alumnos con y sin discapacidad intelectual, un 72% fueron mujeres
en tanto que el porcentaje de hombres fue del 28%. La mayor parte de los profesionales
residian en Palencia y su provincia (76%) y el 24% en la provincia de Toledo.

Pese a existir otras opciones de respuesta, todos los profesionales contestaron haber cursado
estudios superiores. Concretamente, el 76% poseia el titulo de diplomando (profesores de
educacion especial, primaria y secundaria y logopedas principalmente) mientras que sélo
el 24% fueron licenciados (psicélogos y pedagogos).

Con respecto a la variable relacién con la persona evaluada, en el 84% de los casos el in-
formante result6 ser profesor de la persona evaluada, apareciendo en el 16% restante fi-
guras profesionales como las de educador (8%), logopeda (4%) u orientador escolar (4%).

La edad media de los profesionales fue de 45 afnos y 2 meses, oscilando el rango de edades
entre los 24 y los 60 anos. El mayor porcentaje de profesionales se agrupé en el rango de
edad que oscila de los 36 a los 50 anos (64%).

El requisito inicialmente solicitado de conocer a la persona evaluada desde hace al menos
seis meses, se cumplié si tenemos en cuenta que la media de afios desde los que se conocia
a la persona fue de 2 afios y 4 meses.

3.2.2. Instrumento

El principal instrumento utilizado de cara a la realizacion de la presente investigacion fue la
traduccién y adaptacion elaborada por Verdugo, Arias y Navas de la escala Diagnostic Adap-
tive Behavior Scale (DABS), que en la actualidad se encuentra en proceso de desarrollo por
el equipo de investigacion formado por M. J. Tassé, R. L. Schalock, G. Balboni, H. Bersani,
S.A. Borthwick-Duffy, J. S. de Valenzuela, S. Spreat, D. Thissen, K. F. Widaman y D. Zhang.
Como explicamos en el punto 2.4., este instrumento se dirige al diagndéstico de limitaciones
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significativas en conducta adaptativa de personas con discapacidad intelectual con edades
comprendidas entre los 4 y los 21 afios y consta de tres apartados de habilidades, cada
uno de los cuales a su vez incluye items relativos a las diferentes dimensiones que integran
el comportamiento adaptativo.

Habilidades o aptitudes Conceptuales (94 items): lenguaje, lectura y escritura, conceptos
numeéricos, temporales y relativos al manejo del dinero.

Habilidades o aptitudes Sociales (86 items): habilidades interpersonales, responsabilidad
social, autoestima, modales, seguimiento de reglas y obediencia a érdenes, resolucion de
problemas sociales.

Habilidades o aptitudes Practicas (80 items): actividades de la vida diaria, actividades ocu-
pacionales, manejo del dinero, seguridad, salud, transporte, rutinas, uso del teléfono.

El formato de administracion de la escala consiste en la entrevista a familiares, profesionales
de atencion directa o personas que conozcan bien a la persona con discapacidad intelectual
y que tengan oportunidad de observarla en diversos contextos recomendando que parti-
cipen simultdneamente 2 é mas informantes. Las respuestas han de basarse en la observa-
cion directa de los items en los diferentes entornos en los que la persona con discapacidad
intelectual lleva a cabo sus actividades diarias y en el suficiente conocimiento que de la per-
sona tiene aquel que responde. El tiempo de administracién de la prueba oscila en torno a
los 60 minutos.



CAPITULO 4

TRADUCCION, ADAPTACION Y VALIDACION INICIAL DEL
CONTENIDO DE LA ESCALA DE DIAGNOSTICO DE CONDUCTA
ADAPTATIVA (DABS)

Con el objetivo de lograr el primer objetivo propuesto en el apartado 3.1 se llevd a cabo la
traduccion de la escala norteamericana Diagnostic Adaptive Behavior Scale, DABS, (Tassé
et al., 2008).

El proceso de traduccion constéd de cinco fases, como puede observarse en la Figura 3:

Traducdion Inicalk
3 traduccions
independientes de 3
traductones bilingles
T, T2y 13

Sintesis delas
Traducdiones:

Retrotraducdion:
1 retrotmducdon independiente:

Camibe | wperio ¥ Valicher de
Contenido Version piloto de la DABS:
Eqpuivalencia sermdnd i, = . 123 ’
el ewmuh i, exprerRTe bl v o
€ omrpbusal

Figura 3. Proceso de traduccion de la DABS (Diagnostic Adaptive Behavior Scale)

Fase I. Traduccion y adaptacion inicial del instrumento de medida: “Diagnostic
Adaptive Behavior Scale”.

A la hora de emplear instrumentos de evaluacion procedentes de otras culturas, como es
nuestro caso, no soélo es necesario como sefalan Isasi, Balluerka y Gorostiaga (2000) cono-
cer los fundamentos metodoldgicos relativos a la construccién, traducciéon y adaptacion de
los mismos, sino que también resulta preciso conocer los requisitos y limitaciones que im-
pone el contexto para su aplicacién.

La adaptacion resultd en nuestro caso necesaria dado que la poblacion objetivo diferia,

tanto en cultura como en idioma, de la poblacion original para la cual se planificé la cons-
truccion del instrumento. Por tanto, el primer paso en el proceso de adaptacién transcultural
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consistio en la traduccion del instrumento original, ajustandonos en la medida de lo posible
a las peculiaridades de la muestra espafiola. Para lograr este proposito, siguiendo las direc-
trices propuestas por la Comisién Internacional de Test (Hambleton y Bollwark, 1991) fue
imprescindible asegurar que existia equivalencia linguistica, semantica y cultural con el ins-
trumento original. En este sentido, la experiencia y profesionalidad de los traductores es
seguramente el aspecto mds importante de todo el proceso de adaptacion, dado que puede
afectar significativamente a la fiabilidad y validez del test (Bracken y Barona, 1991).

Teniendo en cuenta estas directrices, se realizd una seleccién de tres traductores, todos
ellos miembros del Instituto Universtario de Integracion en la Comunidad (INICO), cuyas
caracteristicas fueron:

a) tener un buen dominio del inglés,
b) su lengua materna era el idioma al que se dirige el cuestionario, el espafiol
¢) todos ellos estaban formados en la materia objeto de estudio

De este modo, contamos con tres traducciones del instrumento original (T1, T2, T3)

Fase Il. Sintesis de las traducciones.

Con el objetivo de asegurar la equivalencia con el instrumento original, se traté de identi-
ficar los errores cometidos durante el proceso de traducciéon. Pudimos identificar algunos
errores de significado (e.g. library fue traducido inicialmente por libreria en lugar de biblio-
teca) mientras que la mayor parte de las diferencias entre las distintas traducciones se de-
bieron a discrepancias de estilo entre los autores.

Tres de los 259 ftems traducidos tuvieron que ser modificados por no adaptarse claramente
al curriculum de nuestro contexto. El primero de ellos, relativo al empleo del dinero constaba
del siguiente modo en la versién norteamericana del instrumento: ‘States the value (in
cents) of penny, nickel, dime and quarter’. Con el objetivo de mantener en la escala tra-
ducida al castellano un item relativo al constructo que se pretendia medir con este ftem
(uso del dinero como habilidad conceptual), los traductores llegaron al acuerdo de modifi-
carlo por el siguiente: ‘Ordena de mayor a menor las monedas de 1, 5, 10, 20 y 50 céntimos
de euro’.

El mismo problema surgié con el item: ‘Demonstrates understanding of temperature in re-
lation to weather (e.g., that 100 degrees F. is very warm, 20 degrees F. is cold’). En este
caso y con el objetivo de facilitar la comprension de aquello que pretendiamos medir, se
llego al acuerdo de modificar el ejemplo original por el siguiente: ‘Muestra comprension
de la temperatura en relacion al clima (e.g. que 38°C es mucho calor, -7°C mucho frio)'.

Una vez fueron identificadas las discrepancias entre las distintas traducciones se obtuvo
una Unica traduccion del instrumento original (T-ABC).



Fase lll. Retrotraduccion.

Durante esta fase, un traductor profesional, tradujo la versién anterior, sintesis de las tra-
ducciones realizadas al castellano, al idioma original con el objetivo de que la equivalencia
entre ambas versiones fuera evaluada posteriormente por el equipo de investigacion. Du-
rante este proceso se mantuvo un contacto continuo con el traductor para resolver cualquier
duda referente a conceptos presentes en la escala que pudieran estar relacionados con el
conocimiento mas técnico de la discapacidad.

Se detectaron algunos errores de informacion, en el sentido de que se incluyé en algunos
items de la retrotraduccién informacion adicional que no estaba presente en el instrumento
original, quizé de cara a facilitar la comprension del item.

Una vez subsanados los errores, se redacté una primera version de la escala.

Fase IV. Comité de expertos.

En esta parte del proceso se constituyd un comité de expertos con el fin de consolidar la
version inicial de la escala y refrendar la idoneidad, observabilidad e importancia de los
items de cara a medir el constructo de conducta adaptativa en poblacién con discapacidad
intelectual con edades comprendidas entre los 4 y los 21 afos. El comité estuvo integrado
por aquellas personas que realizaron las diferentes traducciones del instrumento y por un
equipo de 12 personas procedentes del Instituto Universitario de Integracién en la Comu-
nidad (INICO) con amplia experiencia en el campo de investigacién sobre discapacidad y
por profesionales con amplia trayectoria dentro del movimiento asociativo de atencién a
personas con discapacidad intelectual.

El grupo de jueces estuvo constituido por 7 hombres (58,3%) y 6 mujeres (41,7%). Su lugar
de residencia se encontraba mayoritariamente en Salamanca (25%) y Valladolid (25%), en
tanto que el porcentaje restante vivia en las ciudades de Navarra, Cadiz, Sevilla, Logrofio y
Ciudad Real.

La especialidad del 58,3% de los jueces fue la Psicologia, estando representadas en menor
medida otras disciplinas como Trabajo Social (16,7 %), Pedagogia (16,7 %) o Psicopedagogia
(8,3%). El 25% de la muestra desempefiaba el puesto de psicologo en su entidad. Otro
25% estuvo constituido por personal docente universitario. EI 50% restante ocupaba cargos
de gestion y coordinacion dentro de distintas entidades pertenecientes a la Confederacion
de Federaciones de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
de Espana (FEAPS).

La media de afos de experiencia trabajando, bien en investigacion y docencia, bien en el
ambito asociativo, fue de 6 anos, con un rango que oscilaba entre los 18 afos y los 3.

A cada uno de los jueces expertos se le envid un correo electrénico solicitando su partici-

pacién y detallando el objetivo de la investigacion asi como las caracteristicas del instru-
mento de evaluacién. Se adjunto ademas una ficha con el objetivo de conocer sus datos
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personales y una tabla de Excel en la que aparecian los items de las distintas dimensiones
de la escala, indicando que debian ser evaluados en funciéon de los siguientes criterios uti-
lizando una escala de valores de 1 a 10:

1. Idoneidad: el item no refleja en absoluto la dimension (1) o refleja perfectamente
la dimension (10)

2. Importancia: el item no es nada importante para el diagnéstico de conducta adap-
tativa (1) o es muy importante para el diagnéstico de la misma (10)

3. Observabilidad: el item no es nada observable (1) o por el contrario se trata de
un item muy objetivo (10)

Posteriormente las puntuaciones fueron transformadas a una escala de 1 a 4 puntos al ser
éstos los valores cominmente utilizados en la literatura cientifica.

Para calcular el porcentaje de acuerdo entre jueces se utilizd el programa estadistico SAS
(version 9.1 para Windows). Aunque el nivel de acuerdo entre jueces se puede evaluar con
distintos tipos de indices (Kappa de Cohen, pi de Scott, entre otros), calculamos para cada
una de las dimensiones de la escala el porcentaje de acuerdos ponderados de Bangdiwala
(Tablas 3, 4y 5) que a su vez vienen representados por los diagramas de acuerdo de Bang-
diwala (Bangdiwala, 1987) obtenidos mediante el indice alfa de Krippendorf. Estos graficos
proporcionan una representacion gréafica sencilla de los acuerdos entre jueces a partir de
una tabla de contingencia.

El grafico se construye en un cuadrado nxn, donde n es el tamafo total de la muestra. Los
cuadrados negros, cada uno de un tamafo ii ii n xn , muestran el acuerdo observado. Di-
chos cuadrados se inscriben en rectdngulos mayores, cada uno de un tamafoiinn + + x.
Estos rectdngulos muestran el acuerdo maximo posible dados los totales marginales.

Considerando que existe acuerdo entre jueces cuando el indice de acuerdos ponderados
es superior a 0.40, podemos observar en las tablas 3, 4 y 5 que todos los resultados superan
este valor.

Un analisis mas detallado de los datos nos permitié observar que el menor porcentaje de
acuerdo entre jueces se obtuvo en la dimensién de Autodireccion (Tabla 3) en lo que a su
observabilidad se refiere. Este dato queda perfectamente reflejado en el Grafico 1. Obser-
vamos en él que, a diferencia de lo que sucede en otras dimensiones, como por ejemplo,
la de Tiempo (ver Grafico 2), los jueces otorgaron puntuaciones mas dispares a la hora de
evaluar la observabilidad de los items que la componen. En sus propias palabras tal y como
pudimos observar en los comentarios que realizaron ‘los ftems de Autodireccion son dificiles
de observar, salvo que vivas con la persona o seas su persona de apoyo durante muchas
horas al dia’.



Tabla 3. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones de Habili-
dades Conceptuales

Dimension Ideneidad Importancia  Observabilidad
@ . Lenguaje 0.8145 07144 0.9525
22 Lectura y Escritura 02148 0721 0.7894
g % Uso del dinero 06467 06523 0.9099
E ] Aulodireccion 0.6032 0.8344 0.4026
85 Tiempo 0.8058 0.6281 0.9241
Nomercs/Medidas 0.2401 08454 0.8413

Autodireccidn observabilidad

Grafico 1. Diagrama de acuerdos ponderados en observabilidad para la dimension Auto-
direccion de la subescala de Habilidades Conceptuales

Tiempo observabilidad

2 3 4

Grafico 2. Diagrama de acuerdos ponderados en observabilidad para la dimension Tiempo
de la subescala de Habilidades Conceptuales
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Tabla 4. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones de Habili-
dades Sociales

. Dimension Idoneidad Importancia Observabilidad
Relaciones Interpersonales 0.7931 0.8353 0.7264

@ Responsabilidad 0.5018 0.7160 0.7156

-3 Autoestima 06487 06523 0.9099

-1 ] Prudencia 068211 0.7019 0.5508

E |§ Ingenuidad 0.8058 D.6281 0.9241

= Seguimiento de reglas y normas 0.9509 06758 08758
Modales 0.7128 0.7105 0.7329
Solucidn de problemas sociales 10,6345 0.7055 0.5082

Tabla 5. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones de Habi-
lidades Practicas

Dimension Idoneidad Importancia Observabilidad
Actividades de la vida diaria 0.8043 0.9198 0.9638
Habilidades Ocupacionales 0.8589 0.8225 0.8837
-] ® Manejo del dinero 0.7946 0.7543 0.8949
23 Mantenimiento de un entorno 0.7620 0.7975 0.2455
2= seguro
% E Cuidado de |a salud 0.7590 0.8889 0.9001
- S Viajes/Desplazamientos 06954 0.7706 0.6902
Programacidén/Rutinas 0.9026 0.8118 0.9669
Uso del teléfono 0.7898 0.8361 0.9734

Fase V. Test de la version prefinal.

En esta fase la versién pre-final de la escala obtenida se aplicd a una muestra de 15 personas
con el objetivo de registrar posibles dificultades iniciales en la aplicacion del instrumento.

En lineas generales, hubo que enfatizar el hecho de que, cuando la persona evaluada ca-
recia de una habilidad, pues esto era lo comun para su edad, el item debia puntuarse con
un 0 (‘'nunca o casi nunca lo hace’) dado que uno de los objetivos finales de cara a obtener
una versiéon informatizada del instrumento seréa evaluar, en funcion de la edad de la persona
evaluada, solo aquellos items que se alcanzan en cada uno de los estadios del desarrollo
evolutivo.

Dado que el instrumento sefala que ha de considerarse la tecnologfa disponible en uso a
la hora de evaluar a la persona con discapacidad, todos aquellos items referentes a la di-
mensiéon Lenguaje fueron contestados positivamente en caso de que la persona pudiera
comunicarse mediante algun sistema alternativo de comunicacién, como pudiera ser un
tablero de comunicacion o la Lengua de Signos Espafiola.

Con respecto a items concretos, se realizaron pequefas modificaciones tras observar difi-
cultades con algunas preguntas. Asi por ejemplo, respecto al item 66 de la subescala Ha-
bilidades Conceptuales, referente a la dimensién Autodireccion ['Dice su direccidon completa
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(incluyendo el codigo postal)], se elimind ‘codigo postal” al considerarlo como informacion
poco relevante. De hecho, muchas de las personas evaluadas, conocian perfectamente su
direccion completa, pero no el cédigo postal, por lo que no se le otorgd importancia a este
ultimo dato. En el item 69 de la misma dimensién (‘Sale durante el dia’), se anadié a suge-
rencia de los profesionales, el adjetivo ‘solo’ de cara a reflejar con mayor claridad el cons-
tructo que pretendiamos medir (Autodireccion). En el item 84 de la subescala Habilidades
Conceptuales referente a la dimensién Tiempo, [(Asiste a eventos/citas a la hora prevista
(e.g. cita con el médico)] afadimos la actividad de ocio, pues el item inicial daba a entender
gue los eventos/citas, eran quiza de caracter mas formal (médico) que recreativo (ocio),
cuando en realidad lo que pretendemos medir con ese item era la puntualidad.

Se incluyé el término actividad (e.g. actividad escolar), en todos aquellos items referentes
a habilidades ocupacionales, pues inicialmente sélo se hacia referencia en ellos a trabajo y
consideramos importante evaluar el rendimiento y habilidades de las personas evaluadas
en un contexto escolar aunque éste estrictamente no fuera laboral.

Del mismo modo, solicitamos a los jueces que participaron en la fase anterior (Fase IV. Co-
mité de expertos) que realizaran todos los comentarios que consideraran oportunos de cara
a reformular los items ya existentes o proponer otros nuevos que consideraran de impor-
tancia de cara a evaluar la conducta adaptativa en personas con discapacidad intelectual.

La informacion proporcionada por los jueces serd analizada posteriormente mediante el
programa N-Vivo para obtener informacién cualitativa que permita introducir mejoras en
el instrumento, el cual volvera a ser aplicado para su validacion final.

287




288



CAPITULO 5

ESTUDIO PRELIMINAR DE LAS CARACTERISTICAS
PSICOMETRICAS DEL INSTRUMENTO MEDIANTE EL RASCH
RATING SCALE MODEL.

Una vez finalizada la fase de traduccion, adaptacion y validacion inicial del instrumento,
nuestro segundo objetivo consistié en realizar un estudio preliminar sobre las caracteristicas
psicométricas del mismo.

De acuerdo con nuestros objetivos especificos (apartado 3.2), para cada una de las dimen-
siones que componen las distintas subescalas, a saber, Habilidades Conceptuales, Habili-
dades Sociales y Habilidades Practicas, fue preciso estimar:

1. La idoneidad de las categorias de respuesta propuestas

2. El ajuste global e individual de los ftems (infit) para cada una de las dimensiones
gue componen el instrumento y para cada uno de los rangos de edad

3. El pardmetro de los ftems ( ) en cada una de las dimensiones de la DABS y para
cada uno de los rangos de edad previamente delimitados

4. La ordenacion jerarquica de los ftems en cada una de las dimensiones

La estimacién de estos parametros permitird arrojar resultados iniciales sobre la validez del
instrumento en funcién del ajuste observado de los datos al modelo. Por ello comentaremos
en este apartado los resultados que hasta el momento hemos obtenido para cada una de
las dimensiones y cada uno de los rangos de edad objeto de nuestra evaluacién. Para ello
se utilizd el software estadistico Winsteps version 3.68 (Linacre, 2009).

5.1. Estimacion de la idoneidad de las categorias de respuesta propuestas

El modo en que la variable objeto de estudio es analizada y para ello, dividida en categorias,
afecta a la medida de las cualidades del test (Linacre, 2002). Por ello, uno de los primeros
pasos a realizar a la hora de analizar las propiedades psicométricas de un test, consiste en
evaluar la idoneidad de las categorias de respuesta en relacion con la variable medida te-
niendo en cuenta una serie de criterios formulados por Linacre (2002) y que aquf presen-
taremos de manera resumida.
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Los criterios para considerar que un sistema de categorias de respuesta en las escalas tipo
Likert es idéneo, son (Linacre, 2002):

- Al menos diez observaciones por categoria y distribucién regular o unimodal de
las frecuencias

- Ordenacion monotoénica de los valores promedios de las categorias (los puntos de
transicion entre las distintas categorias han de ordenarse de manera creciente en
el continuo de dificultad y la distancia entre los mismos ha de estar lo suficiente-
mente calibrada, de tal modo que cada una de las categorias de respuesta permita
discriminar el nivel del sujeto en la variable medida)

- Obtencion de valores de Outfit menores de 2.00. El estadistico Outfit es, al igual
que el Infit, un indicador del ajuste de nuestros datos al modelo utilizado (en nuestro
caso, Rasch Rating Scale Model), pero mas sensible a patrones de respuesta muy
inesperados (outliers).

Solo el sistema de respuesta propuesto, (0=nuca o casi nunca lo hace; 1= lo hace cuando
se lo recuerdan o le facilitan ayuda; 2=algunas veces lo hace de manera independiente pero
en ocasiones necesita que se lo recuerden o faciliten ayuda; 3= siempre o casi siempre lo
hace de manera independiente), no cumplié los criterios establecidos por Linacre en el caso
de 3 de las 23 dimensiones que componen el instrumento (ver Tablas 6, 7 y 8): Autoestima,
Ingenuidad y Manejo del Dinero.

Como puede observarse en la Tabla 6, en el caso de la dimension Autoestima las categorias
de respuesta 1 ('lo hace cuando se lo recuerdan o facilitan ayuda pero nunca o casi nunca
lo hace de manera independiente’) y 2 (“algunas veces lo hace de manera independiente,
pero en ocasiones necesita que se lo recuerden o que le faciliten ayuda’) registran valores
outfit de 6.54 y 2.39 respectivamente.

Quiza, al estar esta dimension constituida por Unicamente dos items, debiéramos plante-
arnos la reagrupacion de las categorias de respuesta (e.g. 0 y 1 pasarian a ser la categoria
de respuesta 1, y 2 y 3 la categoria de respuesta 2) para poder discriminar con mayor pre-
cision el nivel de los sujetos en la variable que esta siendo medida (Autoestima).

Tabla 6. Resumen de la estructura de categorias para la dimensién Autoestima

Categoria Porcentaje Infit Chutfit Puntos de Puntuacion logit
de de transicion entre las  de las categorias
respuesta respuesta categorias de respuesta
observado
0 18 0.61 0.54 MNingunao -4,14
1 15 0.66 6.54 -2.85 -2.00
2 35 0.88 238 -1.04 1.48
3 32 1.06 0.95 3.90 5.09

En el caso de la dimensién Ingenuidad, a pesar de que las categorias de respuesta se orde-
nan de manera creciente en el continuo, como se muestra en la Tabla 7, la categoria de
respuesta 0 (‘nunca o casi nunca lo hace’) registra menos de 10 observaciones.
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Tabla 7. Resumen de la estructura de categorias para la dimension Ingenuidad

Categoria  Porcentaje de Infit Qutfit Puntos de Puntuacién logit de
de respuesta transicién entre las categorias de
respuesta observado las categorias respuesta
o 3 0.78 0.80 Ninguno -6.46
1 21 0.84 0.90 -5.35 -3.28
2 63 0.98 0.99 4.2 267
3 13 1.13 1.05 6.56 7.66

Quiza, y del mismo modo que ocurria en la dimension Autoestima, al estar esta dimensién
constituida por Unicamente dos items, debiéramos plantearnos la reagrupacion de las ca-
tegorfas de respuesta (e.g. 0y 1 pasarian a ser la categorfa de respuesta 1,y 2y 3 la cate-
goria de respuesta 2) para poder discriminar con mayor precision el nivel de los sujetos en
la variable que esta siendo medida (Ingenuidad).

Con respecto a la dimensién Manejo del Dinero, se presentan los datos obtenidos en los
rangos de edad comprendidos entre los 10y 21 afnos.

En ninguno de los rangos de edad inferiores, debido a la complejidad de los items, se pu-
dieron obtener datos que fueran susceptibles de ser analizados.

Todos los sujetos con edades comprendidas entre los 4 y 9 afos, con o sin discapacidad in-
telectual, obtuvieron puntuaciones 0 ('nunca o casi nunca lo hace’) para todos los items ex-
cepto para el 44 'Hace compras sencillas’ donde en un 30% por cierto de los casos se
obtuvieron puntuaciones de 1 ‘lo hace cuando se lo recuerdan o facilitan ayuda, pero nunca
o casi nunca lo hace de manera independiente’. Por tanto, de los 7 items que conforman
la dimensién Manejo del Dinero sélo éste item podria ser tenido en cuenta a la hora de eva-
luar este dominio en personas con o sin discapacidad intelectual con edades comprendidas
entre los 4 y 9 afos.

Atendiendo al porcentaje de respuesta observado (Tabla 8), podemos deducir que el nivel
de competencia de la mayor parte de los casos es bastante bajo en la variable medida dado
que un 65% de los casos reciben un puntuacién 0 ‘(‘'nunca o casi nunca lo hace’).

De hecho, y a pesar de que los puntos de transicién entre las distintas categorias se ordenan
de manera creciente en el continuo de dificultad, la categorfa de respuesta 2 ‘algunas veces
lo hace de manera independiente’ presenta elevados niveles de desajuste (outfit = 4.71)
ya que sélo un 5% de la muestra obtiene esta puntuacion en los items que componen la
dimension Manejo del Dinero.

En estos casos, dada la distribucién de los sujetos en la variable (sujetos, o bien muy com-
petentes que reciben un 3 en la mayor parte de los ftems, o bien muy poco competentes
que, por tanto, reciben un 0 en la mayor parte de los items de las subesclas), seria mas
adecuado reagrupar las categorias de respuesta para su recodificacion y posterior analisis,
siendo quiza la opcion mas adecuada un sistema de respuesta dicotémico (Oy 1) en lugar
de utilizar un sistema de respuesta tipo Likert.
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Tabla 8. Resumen de la estructura de categorias para la dimensiéon Manejo del Dinero

Categoria  Porcentaje Infit Outfit Puntos de Puntuacién logit de
de de transicién entre las categorias de
respuesta  respuesta las categorias respuesta
observado

0 65 0.60 0.68 Ninguno -3.56

1 12 0.74 0.91 -2.44 -0.86

2 5 0.90 4.7 0.87 1.24

3 19 0.85 0.85 1.56 2.93

5.2. Ajuste global de los items para cada una de las dimensiones que
componen las subescalas de la DABS

Como indicador del ajuste se utilizd, para todas las dimensiones analizadas, el estadistico
infit (Wright y Masters, 1982) que es la media de los residuos (diferencia entre la respuesta
observada y la respuesta predicha por el modelo), ponderados con la funcién de informa-
cion, segun la cual, la informacion que aporta un item en un punto es igual a la varianza
del item en dicho punto, de tal modo que, si las respuestas de los sujetos se producen de
acuerdo con el modelo, los residuos seran pequefios, indicando un valor infit igual a 1, un
perfecto ajuste de los datos. Valores sustancialmente mayores que 1, (Infit > 1.5), indicaran
la violacion del modelo.

Analizando los resultados obtenidos, se observa que las medias del estadistico infit para
los ftems que componen las distintas dimensiones que integran las tres subescalas del ins-
trumento, a saber, Habilidades Conceptuales, Sociales y Practicas, son las que cabria esperar
en caso de que no existieran diferencias importantes entre los datos empiricos y las predic-
ciones del modelo, dado que sus valores son cercanos a 1 (Tablas 9, 10y 11). No obstante
cabe sefalar que en el caso de 5 dimensiones, todas ellas integradas por dos items, se ob-
tuvieron, para algunos rangos de edad, valores de infit muy cercanos a cero, lo cual, estaria
indicando que las respuestas de los sujetos en la variable medida variaron menos de lo es-
perado, algo que esperabamos por otra parte al estar estas dimensiones integradas sélo
por dos items. Se trata de los dominios Soluciéon de Problemas, Autoestima, Ingenuidad,
Viajes/Desplazamientos y Uso del teléfono.

En el caso de la dimension Manejo del Dinero (Tabla 9) no se obtuvieron valores de infit
para los tramos de edad de 4 a 6 afos y de 7 a 9 afios al recibir los sujetos, independien-
temente de tener discapacidad intelectual o no, una puntuacién de cero en todos los items
que componen esta dimensién, de lo que podemos inferir que se trata de items demasiado
complejos para estas edades y que por tanto, sélo proporcionaran informacion discrimi-
nante a partir de los 10 afios de edad.



Tabla 9. Ajuste Global de las dimensiones que componen la subescala Habilidades Con-

ceptuales
Habilidades Conceptuales
Range Lenguaje Lecturay Usodel  Autodireccién Tiempe Nomeros — Solucién
de Escritura dinero Imedidas de
edad Problemas
A4-6 0.596 0.78 0.66 0,93 0.899 1.03 0.81
T8 0.54 .89 0.57 0.99 0.80 0.7a o.o2
10-12 0.9 1.21 0.94 1.03 0.90 o.83 o2
1315 0.99 1.22 0.94 1.03 082 0.8 065
16-21 1.08 1.13 1.02 1.07 0.90 1.08 0.82

Tabla 10. Ajuste Global de las dimensiones que componen la subescala Habilidades Socia

Range  Rolationes Responsabilided  Autosstima  Prudencla  Ingemuidsd  Regles!  Modales  Saluckdn
de Interperscnales HNaormas Problemas
i-6 1.00 0949 o 0.96 0.86 054 106 oar
T4 1.00 099 084 0as 0BS 083 1.14 089
1012 1.02 (1] 080 1.00 087 nen 1M 088
1315 006 0.98 065 0.98 0. 095 0a7 0.94
16-21 1.02 0.949 084 0.96 1} oa7 1.00 1.06

Tabla 11. Ajuste Global de las dimensiones que componen la subescala Habilidades Practicas

Habilidades Pricticas

Rangoe AVD  Habidades Manejo  Mantenimiento Cuidado de Viajes Rutinas  Uso del

de Deupackanales del de un entorno la Salud teléfono
4-G [1E:]] o 0.9 1.04 0.00 0.8 0.10
T4 043 0485 - 1.00 102 1.02 0.84 074
1012 110 058 0.74 100 102 0as 0.94 085
1315 105 053 093 102 067 1.20 098 120
16-21 054 058 094 082 052 o9 0.90 0.94

5.3. Ajuste individual de los items para cada una de las dimensiones que
componen el instrumento y para cada uno de los rangos de edad. Esti-
macién de sus parametros de dificultad y ordenacion jerarquica: Subes-
cala Habilidades Conceptuales

ANALISIS DE LA DIMENSION LENGUAIJE

En la Tabla 12 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los ftems de la
dimension lenguaje para cada uno de los tramos de edad. Aquellos items con valores infit
superiores a 1.5 debieran ser eliminados de la escala y no debieran ser incluidos a la hora
de evaluar la conducta adaptativa. Si bien el tamano muestral del que partimos es pequefio
(102 sujetos), estos datos nos estan proporcionando una informacioén inicial sobre qué items
no son productivos en cada uno de los rangos de edad que han sido objeto de nuestros
analisis. La mayor parte de los items que presentaron elevados niveles de desajuste, resul-
taron ser ftems con puntuaciones medias en el continuo de dificultad, que sin embargo,
obtuvieron una puntuacion cero en la evaluacion de sujetos con elevadas puntuaciones en
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el continuo de competencia en relaciéon con la variable medida. Estos sujetos, presentaban
patrones de respuesta desajustados, inconsistentes, y teniendo en cuenta los supuestos de
la TRI, debieran ser eliminados de la muestra con el objetivo de garantizar el ajuste de los
datos.

Tabla 12. Ajuste individual de los items de la dimension Lenguaje

Item Enunciado 4-6 78 10- 13- 16~
12 15 2

1 Responde a preguntas con una cantidad apropiada de 118 083 095 035 029
detalles.

2 Hace preguntas apropiadas (e.g. " Quwé es esa?”). 035 140 082 4156 1.2

3 Participa en conversaciones con otras personas scbre temas 086 147 128 185 118

4 Sigue instrucciones verbales. 129 081 105 056 089

5 Sigue instrucciones simples de un paso. 047 114 085 067 082

[} Sigue instrucciones de dos pasos (e.g. coge tu libro y daselo 110 138 087 038 089
a Juan),

T Da indicaciones o instrucciones precisas para ayudaraoras 0580 1322 149 0356 1.04
pErsonas.

B Comunica ideas a través de lenguaje oral, gestual o escrito 15 181 120 075 082
({incluyendo tecnologia asistiva)

] Comunica ideas complejas a ravés de lenguaje oral, gestual 168 106 037 034 046
o escrito (incluyendo lecnologia asistiva)

10 Repite una historia, 058 075 083 075 084
1 Responde sl 0 no cuando be hacen una pregunta simple. 132 082 111 082 067
12 Dice al menos 20 palabras reconocibles. 083 087 067 074 068
13 Dice al menos 100 palabras reconocibles, 053 180 049 157 1,62
14 En general, emplea frases completas gramaticalmente 107 023 094 051 079
comectas.
15 Utiliza frases de tres o cuatro palabras. 134 073 116 080 124
16 Utiliza preposiciones en una frase (e.g. en, sobre, defras, 070 076 09 088 1.07
eic,),
17 Utiliza conjunciones en una frase (e.g. *y", "o”). 05 077 11% 082 108
18 Utiliza posesivos (e.g. mio, suyo). 083 111 072 119 180
19 Utiliza tiempos verbales (e.g. pasado, presente, futuro). 058 082 037 021 066
20 Utliza pronombres en frases u oraciones (e.g, ellella, su). 086 016 085 074 059
21 Utiliza sustantivos regulares en plural (e.g. “libros®, "coches™). 142 033 4164 080 072
22 Utiliza frases que contienen negaciones. 149 014 069 490 166
23 Cuenta experiencias de forma narrativa (e.g. cuenta 088 108 088 033 044
historias).
24 Comunica “si", “no” y “queero”. 088 041 095 074 435
25  Expresa Weas de distintas maneras para satsfacer las 083 23 152 084 1.3

demandas del conlexto,

26 Muestra preferencias, de forma verbal o gestual, cuando le 124 041 087 166 0B85
permiten elegir (e.g ;" Quieres ir a la tienda o ver la TV?

27 Uniliza informacion basada en hechos para defender una 093 141 15 097 1.0
opinidn en una discusidn.

Podemos concluir por tanto que la eliminacién de aquellos ftems que individualmente ob-
tienen valores infit superiores a 1.5, permitira el ajuste perfecto de nuestros datos al mo-
delo.

Sabiendo que por defecto, la localizaciéon media de los items es cero, podemos observar en
la Tabla 13, que las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la di-
mension Lenguaje, se mueven en un intervalo que oscila entre los -3 y los 3 puntos en la
escala logit, muestreando todo el continuo de dificultad. La puntuacién méxima indica la
puntuacién alcanzada en la escala logit por el item maés dificil, mientras que la puntuacion
minima refleja la puntuacion alcanzada en esa misma escala por el item de menor dificultad.



Tabla 13. Estimacién del pardmetro de los items (no extremos) para cada uno de los rangos
de edad en la dimensiéon Lenguaje

Desviacion Puntuacion Puntuacién Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Méixima Minima la
estimacion
4-6 afios V] 1.68 384 -3.82 0.88
7-8 afos V] 1.78 275 -4.33 0.94
10-12 afios V] 1.56 azr -2 B6 0.91
13-15 afios o 1.42 366 -2 AT 0.83
16-21 afios '] 1.50 3.30 219 D.82

El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad, con puntuaciones cercanas o
superiores a 3 puntos en la escala logit, resulto ser el ftem 27 ‘Utiliza informacion basada
en hechos para defender una opinién en una discusiéon’. Sélo en el tramo de edad com-
prendido entre los 7 y los 9 afos el item 9 alcanzo el mismo nivel de dificultad [(‘Comunica
ideas complejas a través de lenguaje oral, gestual o escrito (incluyendo tecnologia asistiva’)].
El item de menor dificultad fue para todos los rangos de edad el ftem nimero 5 ‘Sigue ins-
trucciones simples de un paso’. Sélo para los sujetos con edades comprendidas entre los 4

o mwor

y los 6 anos, resulté ligeramente mas facil el item 24 ‘Comunica “si”, “no” y "quiero”.

Con el objetivo de observar el comportamiento global de los sujetos en los distintos items
que componen la dimensiéon Lenguaje de la subescala Habilidades Conceptuales presenta-
mos en el Grafico 3 la representacion conjunta de los items y los sujetos.

LoiN]

Gréfico 3. Distribucion de los ftems a lo largo del continuo de la dimensién Lenguaje

Como podemos observar, y en lo que a la dimensién Lenguaje se refiere, la conducta adap-
tativa claramente incrementa en complejidad a medida que los sujetos avanzan en edad
encontrandose en un continuo comprendido entre los -4 y los 6 logit.

En el extremo superior del grafico, realizando un andlisis detallado de las puntuaciones ob-

tenidas por los sujetos, encontramos que éstas fueron obtenidas por sujetos con edades
comprendidas entre los 12 y 16 afos sin discapacidad intelectual. Por otra parte, en el ex-

295




tremo inferior de la representacion gréfica, se encuentran sujetos de 8 anos con discapaci-
dad intelectual severa y en algunos casos, Trastornos del Espectro Autista.

La ordenacion jerarquica de los items fue bastante similar en cada uno de los rangos de
edad. El item 27 siempre fue el mas complejo de resolver y el item 5 el més facil.

Estos resultados nos llevaron a representar la ordenacion jerarquica de los items en funcién
de sus puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad (ver
Figura 4). Podemos asi escalar los indicadores del constructo medido, en este caso Lenguaje,
y observar cdmo aquellos que entranan mayores niveles de dificultad implican mayores ni-
veles de abstraccién (e.g. comunicacion de ideas complejas) y a su vez interaccién con los
demas (e.g. defender una opinién en una discusion).

3 Utiliza informacién basada en hechos para defender una opinidn en una discusion

2 Comunica ideas complejas a través de lenguaje oral, gestual o escrito {incluyendo
tecnologia asistiva)

Da indicaciones o instrucciones precisas para ayudar a ofras personas
Participa en conversaciones con otras personas sobre temas de interés compartido
Cuenta experiencias de forma narrativa (cuenta historias)
Responde a preguntas con una cantidad apropiada de detalles
Utiliza tiempos verbales (pasado, presente, futuro)
Utiliza preposiciones en una frase (e.g. en, sobre, detras)
Utiliza conjunciones en una frase (yio)
Utiliza pronembres en frases u oraciones (e.g. ellella, su)
o Hace pregunias apropiadas (e.g9. (. Qué es esaT)
Dice al menos 100 palabras reconocibles
Utiliza frases que contienen negaciones
Utiliza posesivos (mie, suya)
Comunica ideas a través de lenguaje oral, gestual o escrito incluyendo tecnologia
asistiva)
-1 Sigue instrucciones de dos pasos
Sigue instrucciones verbales
Utiliza frases de fres o cuatro palabras
Muestra preferencias, de forma verbal o gestual cuando le permiten elegir
Dice al menos 20 palabras reconocibl
-2 Respende si o no cuande le hacen una pregunta simple
Sigue instrucciones simples de un paso

Comunica “si”, "no” y quiero

=

Ca

Figura 4. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensién Lenguaje
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ANALISIS DE LA DIMENSION LECTURA Y ESCRITURA

En la Tabla 14 se muestran los datos referentes al ajuste individual de los ftems para cada uno
de los tramos de edad. Aquellos items con valores infit superiores a 1.5 debieran ser eliminados
a la hora de evaluar la conducta adaptativa en el tramo de edad en el que presentan valores
de desajuste. Las letras MM significan ‘Maximum Measure’, lo cual quiere decir que ese item
alcanza la puntuacion maxima en el continuo de dificultad y no es contestado por ninguno de
los sujetos (todos o casi todos, reciben una puntuaciéon 0: nunca o casi nunca lo hace).

A medida que avanzamos en edad comienzan a arrojar elevados niveles de desajuste aque-
llos items que reflejan una baja dificultad (e.g. ‘Escribe su nombre copiandolo de un ejem-
plo’ en el caso de los tramos de edad comprendidos entre los 13-15 y los 16 y 21 afios)
mientras que aquellos ftems que presentan mayores niveles de desajuste en los rangos in-
feriores de edad, reflejan mayores de dificultad (e.g. ‘Busca informacion que necesita en el
diccionario enciclopedia u ordenador’, ‘Lee documentos importantes’, etc.).

Tabla 14. Ajuste individual de los items de la dimensién Lectura y Escritura

_hem  Enunciado 4.5 78 1012 1345 18-21
28 Ordena palabras alfabébcamente 182 119 024 1.05 082
28 Cumplimenta solicitudes de empleo MM MM MM MM Rk ]
30 Lee periddicos libros u ofros documentos 026 046 137 0.11 o8
H Busca informacion que necesita en el diccionanos, 1681 058 067 060 0.46

enciclopedia u
ordenador
32 Escribe s5u nombre copiandolo de un ejemplo 150 137 084 3.56 283
33 Escribe al menos diez palabras de memana 042 04189 107 080 081
34 Escrnbe al menos vemnle palabras de memoria 185 035 0B85 146 1.33
5 Escribe s5u nombre y apellido correctamente, sin un ejemplo 063 053 056 0.30 0.7s
36 Escribe notas o mensajes conos 051 018 047 1.83 0.68
ar Sigue el horario escrito de clases o del rabajo 147 215 060 0.25 3.98
38 Sigun instrucciones escrilas en o aula o an tareas 050 138 144 1.28 1.80
relacionadas con
el trabajo
39 Lee al menos 10 palabras 122 0681 1.59 0.25 0.zs
40 Lee al menos 25 palabras 057 0B84 100 089 0.29
41 Les documenios importantes (e.g. matricula escolar, MM 483 147 1.41 0.8
politicas del trabajo o la escuela, solicitud de una taneta de
crigdita)
a2 Lee mends en los restauranies 015 018 083 0.7 0.89
43 Lee las ebiquetas para encontrar ropa de su talla en una 0.51 002 024 091 073
tareda
ad Lee la hora imprasa n un programa 267 1.54 082 1.59 o.Te
45 Reconoce todas las letras del alfabeto (las letras pueden 058 033 083 004 0.9
estar
desordenadas)

A6 Hace una sta (e.g. cosas que hacer, cosas que comprar) 044 045 056 0.zz 057
47 Escribe frases complejas, e.g. en caras, e-mails y otro tipo 045 012 073 0.69 0.68
de nolas

Concluimos de nuevo que, si bien los indices de ajuste de nuestros items son buenos, la
eliminacion de aquellos items que individualmente obtienen valores infit superiores a 1.5
(Tabla 14), permitira el ajuste perfecto de nuestros datos al modelo.

Las puntuaciones de los ftems en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Lectura

y Escritura, se movieron en un intervalo que oscila entre los -4 y los 4 puntos en la escala
logit, muestreando todo el continuo de dificultad.
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El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad, con puntuaciones cercanas a 4
puntos en la escala logit, resulté ser el item 29 ‘Cumplimenta solicitudes de empleo’.

En los cuatro tramos iniciales de edad (4-6, 7-9, 10-12 y 1-15 afios) este item alcanzo pun-
tuaciones maximas extremas, es decir todos o casi todos los sujetos recibieron puntuaciones
de 0 en este item. Esto dio lugar a que fuera excluido de los anélisis por el programa esta-
distico utilizado, apareciendo el item 41 ['Lee documentos importantes (e.g. matricula es-
colar, politicas del trabajo o la escuela, solicitud de una tarjeta de crédito)] como el siguiente
ftem mas complejo de la dimensién.

El item de menor dificultad fue para todos los rangos de edad el item nimero 32 (‘Escribe
su nombre copiandolo de un ejemplo’), sequido a partir de la edad de 6 afos de los items
45 [('Reconoce todas las letras del alfabeto (las letras pueden estar desordenadas’)], 39
('Lee al menos 10 palabras’) y 40 (‘Lee al menos 25 palabras’).

En el Gréfico 4 presentamos la representacion conjunta de items y personas. Aungue no
de manera tan clara como sucedia en el caso de la dimensién anterior, si podemos ver como
la conducta adaptativa presenta una distribucion que tiende a ser asimétrica negativa.

En el extremo inferior aparecen representados aquellos sujetos que obtuvieron puntuaciones
inferiores a -4 puntos en la escala logit y que fueron identificados por el programa como
Minimun Measure (ninguno de los items de la dimensién fue contestado con una puntua-
cion superior a 0). Todas estas personas presentaban limitaciones severas (7 casos) en su
funcionamiento intelectual.

En el extremo superior de la grafica encontramos a personas con 15, 16y 17 afos sin dis-

capacidad intelectual.

Grafico 4. Distribucion de los items a lo largo del continuo de la dimension Lectura y Es-
critura




Si atendemos a la distribucién de los items, ésta es perfectamente normal (entre -4 y 5 pun-
tos en la escala logit).

Con el objetivo de escalar en un continuo de dificultad los indicadores del constructo me-
dido, presentamos en la Figura 5 la ordenacioén jerarquica de los ftems en el continuo de
dificultad en la dimensién Lectura y Escritura.

5 Cumplimenta solicitudes de empleo

Lee documenios importantes (e.g. malricula escolar, politicas del trabajo o la escuela,
solicitud de una tarjeta de crédito)
2 Lee las eliquetas para encontrar ropa de su lalla en una lienda

Escribe frases complejas en carlas, e-mails u otro tipo de notas

Busca informacitn que necesita en el diccionano, enciclopedia u ordenador
Lee periddicos, libros u olros documentos

Hace una lista (e.g. cosas que hacer, cosas que comprar)

Ordena palabras alfabebcamente

Lee mends en los restauranies

Escribe al mencs 20 palabras de memona

0 Lee la hora impresa en un programa

=

Sigue instrucciones escritas en el aula o en lareas relacionadas con el frabajo
Escribe notas o mensajes cortos
-1 Sigue el horanio escrito de clases o del trabajo
Escribe al mencs 10 palabras de memona
Escribe su nombre y apellido comectamente sin un ejemplo.
Lee al menos 25 palabras

-2 Lee al menos 10 palabras
Reconoce lodas las lefras del alfabeto (las lelras pueden estar desordenadas)

=3 Escribe su nombre, copiandolo de un ejemplo

Figura 5. Ordenacion jerarquica de los ftems en la dimension Lectura y Escritura

ANALISIS DE LA DIMENSION USO DEL DINERO

El ajuste individual de los ftems de la dimensién Uso del dinero (Tabla 15) refleja claramente
cémo hay items que no estan proporcionando informacion alguna en determinados rangos
de edad. Se trata de los items 51 (Realiza compras después de comparar productos similares
para determinar el mejor precio) y 53 (Compra articulos por teléfono, internet u otros me-
dios) que arrojan medidas extremas de dificultad (‘Maximun Measure’) en las edades com-
prendidas entre los 4 y 12 afnos, es decir casi todos los sujetos entre dichas edades obtienen
una puntuacién 0 en esos items. Debieran por tanto ser eliminados para permitir el ajuste
de los datos al modelo en estos rangos.
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Tabla15. Ajuste individual de los items de la dimensién Uso del dinero

Item Enunciado 4-6 78  10- 13- 16-
_ 12 15 21
48 Dice el valor de los distintos billetes 014 061 141 078 148
49  Comprueba que el cambio es comeclo después de haceruna 014 033 126 089 053
compra
50 Da al dependiente la cantidad correcta de dinero para MM 033 025 017 067
COmprar un
Articulo
51 Realiza compras después de comparar producios similares MM MM MM 247 089

para determinar el mejor precio

Manaja su propio dinero 284 220 057 150 142
Compra aniculos por teléfona, intemet u otros medios MM MM MM 001 1N
Elige un tentemnpié o comida que pueds pagar MM 089 082 033 045

Ahoera dinero para comprar algo especial (e.g. un regalo de 076 005 088 152 127
cumpleafios, un juego o ropa especial)

Planea chmo gastar su dinero 022 001 144 111 105
Ordena de mayor a menor las monedas de 1, 5, 10, 20 y 50 022 049 058 052 1.04
céntimos de euro

9% RRSs

En la Tabla 16 podemos observar como la dificultad de los items alcanza las méximas pun-
tuaciones para los tramos de edad con edades comprendidas entre los 13-15y los 16y 21
anos ya que es a partir de estas edades cuando podemos incluir en nuestros andlisis items
gue anteriormente arrojaban puntuaciones méaximas extremas (51 y 53) en el continuo de
dificultad en el resto de los rangos de edad objeto de estudio.

Tabla 16. Estimacién del parametro de los items (no extremos) para cada uno de los rangos
de edad en la dimensién Uso del dinero

Desviacion  Puntuacidén  Puntuacién  Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Méaxima Minima la estimacidn
4-G afos o 4.10 1.03 -9.38 0.7e
7-9 afios 0 292 398 -6.10 034
10-12 afios 0 154 244 -2.18 075
13-15 afios 0 4.06 11.15 -5.99 0.85
16-21 afios 0 229 5.80 -3.27 0.96

El item de mayor dificultad para los rangos de edad comprendidos entre los 4y 6,y 7y 9
anos, fue el item 52 (Maneja su propio dinero). Los items 50, 51, 53 y 54, arrojaron pun-
tuaciones maximas extremas en el continuo de dificultad para estas edades. En el caso del
rango de edad de 10 a 12 afos, el item mas dificil fue el 54 (Elige un tentempié o comida
gue puede pagar). Los ftems 51 y 53 presentaron puntuaciones maximas extremas en el
continuo de dificultad de los ftems.

Una vez incluido en los analisis los ftems 53y 51 en los rangos de edad de 13 a 15y de 16
a 21 afos, elitem 53 resultd ser el item de mayor dificultad (Compra articulos por teléfono,
internet u otros medios.).

En la representacion conjunta de items y personas (Grafico 5), podemos ver cémo a pesar
de que los items se distribuyen de una manera normal, la mayor parte de los sujetos se
agrupa en la parte inferior de la representacion gréfica, reflejando niveles de habilidad en
la variable que se encuentran muy por debajo de la media de los items ( = 0). Soélo dos
sujetos con discapacidad intelectual ligera de 16 y 21 afos presentaron un nivel de habilidad
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que se encontraba por encima de la dificultad media de los ftems, siendo el resto personas
sin discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 11y los 21 afos.

Las personas con edades inferiores a 11 afios y sin discapacidad intelectual también pre-
sentaron en la mayor parte de los casos puntuaciones inferiores a la media de dificultad de
los items, indicando estos datos de nuevo que la conducta adaptativa, en lo que a Uso del
dinero se refiere, incrementa en complejidad a medida que avanzamos en edad, y parece
depender por otro lado, del funcionamiento intelectual.

s

Grafico 5. Distribucion de los items a lo largo del continuo de la dimensién Uso del dinero
En la Figura 6 se presenta el escalamiento de los items dentro del continuo de dificultad.

-] Compra ariculos pof lelifono, Inbemel u olros medas

2 Realiza compras después de comparar productos simitanes para delberminar &l megor
preci

1 Elige un ftentempié o comida gue puede pagar

Planea como gastar su dinerg

Mansja su propio dnero

Da al dependienie la cantidad corecta de dinero para comprar un articulo
] Comprasba que of cambio 05 comicto cespuds 6o hACHr Una CoMpra

-1 Ahorra dineno para compear algo especzal (8.9, un megalo de cumpleafios, un jusgo o
ropa especial)
Da al dependsenin la cantidad cormecta de dinero para comprar un articulo

Oridena de manger @ mencs las monedas de 1,5, 10, 20 y 50 céntimos de ewo
Dz el valor de los destnios bdletes

Figura 6. Ordenacion jerarquica de los ftems en la dimensiéon Uso del dinero
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ANALISIS DE LA DIMENSION AUTODIRECCION

El ajuste individual de los items de la dimension Autodireccion (Tabla 17) refleja que hay un
ftem que presenta elevados niveles de desajuste en todos los rangos de edad pudiendo de-
berse a su inadecuada ubicacion en la dimension de Autodireccion. Se trata del item 67
'Habla sobre preocupaciones de caracter sexual con la persona adecuada’.

Por otro lado, el item 61, ‘Concierta sus citas (e.g. médico, dentista, actividad de ocio)’ de-
biera ser eliminado a la hora de evaluar la conducta adaptativa en personas con edades
comprendidas entre los 4 y los 9 afos al obtener puntuaciones de 0 en la mayor parte de
los casos.

Tabla 17. Ajuste individual de los items de la dimension Autodireccién

ftem Enunciado 4-6 79 10- 13- 16-
12 15 21

58 Se organiza para ¥ a un evento o actividad que le gusta 058 0209 035 045 044

59 Hace planes para llevar a cabo proyeclos siguiendo los pasos 106 067 038 1039 073

lagicos.

1] Planifica con antelacion su ocio, vacaciones o tiempa libre. 056 058 0% 045 032

61 Concierta sus citas (e.g. médico, denlista, actividad de ocio) MM MM 182 083 074

62 Elige por sl mismo entre actividades, eventos u oiras 13 121 118 113 081
circunstancias.

B3 Toma decisiones sobre acontecimienios vitales (esio podria 077 046 108 088 036
involucrar a otras personas si es necesario)

64 Comprende conceplos relacionados con derechos personales 2894 117 044 125 149
{e.g. derechos humanas, respeto, dignidad)

65 Valora las posibles consecuencias antes de tomar una 120 126 048 113 112
decision

o] Dice su direccidn completa (incluyendo el codigo postal). 136 108 1322 078 2568

67 Habla sobre preccupaciones de caracier sexual con la MM 243 163 315 243
persona adecuada.

B3 Adapta las actividades de acuerdo a la estacion o 031 136 049 132 090
condiciones metecrolégicas,

69 Sale durante el dia . 088 124 072 044 107

0 Achia de manera apropiada cuando algo se rompe o no 13 03 216 070 069

funciona (e.g. reparario, tirarko, pedir ayuda)

El pardmetro o dificultad de los items oscild, en el caso de todas las edades, entre los -2y 2
puntos en la escala logit. El item mas dificil en todos los casos, llegando a alcanzar puntua-
ciones maximas extremas en el continuo de dificultad, fue el item 67 ‘Habla sobre preocu-
paciones de caracter sexual con la persona adecuada’. Dado que este item arroj6 elevados
niveles de desajuste para todos los rangos de edad y debiera, por tanto, ser eliminado de la
dimension Autodireccion a la hora de evaluar la conducta adaptativa, se observé que el si-
guiente item, en cuanto a nivel de dificultad se refiere, fue el item 63 ‘Toma decisiones sobre
acontecimientos vitales (esto podria involucrar a otras personas si es necesario)’.

Los ftems mas faciles en todos los casos, y por tanto, con menores puntuaciones en la escala
logit (en torno a los -2 puntos), fueron los ftems 70, ‘Actla de manera apropiada cuando
algo se rompe o no funciona (e.g. repararlo, tirarlo, pedir ayuda)’, y 66, ‘Dice su direccién
completa (incluyendo el cédigo postal)'.

En la representacién conjunta de items y personas (Gréfico 6), podemos ver como tanto
sujetos como items se distribuyen de manera normal.
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De nuevo todos los sujetos que se agrupan en el extremo superior de la grafica fueron
aquellos sin discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 12 y 16 afios. En
el extremo inferior no obstante, se ubicaron los sujetos con discapacidad intelectual modera
y severa asi como aquellos con discapacidad intelectual ligera de 4 afos de edad.

5L

Grafico 6. Distribucion de los items a lo largo del continuo de la dimensiéon Autodireccion
En la Figura 7 presentamos el escalamiento de los ftems dentro del continuo de dificultad.
2 Habla sobre preccupaciones de caracter sexual con la persona adecuada.

Toma decisionas sobre acontecimientos vitales (esto podria invelucrar a olras
PETSONas 5i 85 Necesario)

1
Valora las posibles consecuencias antes de tomar una decisién
Concierta sus citas
Planifica con antelacién su ocio, vacaciones o tiempo libre.
Hace planes para llevar a cabo proyectos siguiendo los pasos logicos.
o

Comprende conceplos relacionados con derechos personales (e.q. derechos
humanos, respeto, dignidad)
Se organiza para ir a un evento o actividad que le gusta,

Adapta las actividades de acuerdo a la estacidon o condiciones metecroldgicas.
Sale durante el dia

=1 Elige por si mismo entre actividades, eventos u ofras circunstancias.

Actia de manera apropiada cuando algo se rompe o no funciona (e.g. reparario,
tirarlo, pedir ayuda)

-2 Dice su direccion completa (incluyendo el codigo postal).

Figura 7. Ordenacion jerarquica de los items en el continuo de la dimension Autodireccién.
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ANALISIS DE LA DIMENSION TIEMPO

El ajuste individual de los items de la dimension Tiempo (Tabla 18) muestra como, siguiendo
el criterio adoptado, hay dos items que presentan niveles elevados de desajuste en préacti-
camente todos los rangos de edad: el item 71, ‘Hace referencia a cosas que ha hecho o
hara en un perfodo de tiempo’ y el ftem 84, 'Asiste a eventos/citas a la hora prevista (e.g.
cita con el médico)’. Esta falta de ajuste podria deberse como indica Karabatsos (2000) a
la multidimensionalidad o sesgo de los items, a errores a la hora de anotar la respuesta o a
patrones de respuesta azarosos, entre otros.

Los items 75, ‘Pone el reloj en hora'y 76, ‘Pone el reloj en hora de acuerdo con los cambios
horarios (e.g. primavera, otofo)’ por otro lado, presentan puntuaciones maximas extremas
en el tramo de edad comprendido entre los 4 y 6 afos, dado que casi todos los sujetos
evaluados en este tramo de edad recibieron una puntuacion de cero para esos ftems y de-
bieran por tanto ser eliminados en la evaluaciéon de su conducta adaptativa.

Tabla 18. Ajuste individual de los ftems de la dimension Tiempo

Item Enunciado A-6 T8 10- 13- 16-
= . . —— . 12 15 A
T Haca referencia a cosas que ha hecho o hard en un periodo 121 133 266 160 192
de tiempo, coma la semana pasada o & mes que viene

T2 Dice la hora utiizando un relo) analdégico, inchnyendo los 057 028 047 008 0238
minutos
T3 Muestra comprenssdn de la diferencia entre dia-semana, 059 044 036 044 068

minuto-hora, mes-afio, atc

T4 Muesira comprension de equivalencias de empo (eg. "9:15" 057 028 024 1892 064
&% lo misma que “nueve y cuarta”).

75 Pone el reloj en hora MM 037 051 055 1.10

TG Pone al reloj en hora de acuerdo con los cambios horarios MM 012 078 073 085
{&.g. primavera, olofia),

ki Dice comectamenta el dia, mes y afo de nacimienio 081 082 103 1682 122

Ta Hace referencia comectamente a la mafiana, la tarde y la 063 103 079 0852 016
noche

Ta Localiza fechas importantes en un calendario (e.g. 107 059 062 087 047
cumpleafios 0 vacacionas)

B0 Utiliza el reloj para saber cudndo es la hora de hacer algo oTo 082 064 028 1.0

{e.g. ir al codegioftrabajo o ir a casa)
B Muesira conocimiento de los dias de la semana en of orden 148 103 068 081 028

cofreclo

a2 Muestra conocimiento de los meses del afo en el arden 663 053 102 085 058
comecto

B3 Ascciala hora del reloj con diversas actividades y eventos 163 1432 184 078 0957

B4 Asiste a eventos/citas a la hora prevista (e.g. cita con el 161 1.86 083 176 230
midico)

El pardmetro o dificultad de los items oscilé entre los -4 y 4 puntos en la escala logit. Cabe
destacar que el item mds dificil en todos los tramos de edad (con mayor puntuacion en lo-
gits en el continuo de dificultad), resulto ser el item 76, ‘Pone el reloj en hora de acuerdo
con los cambios horarios (e.g. primavera, otofo)’. Por otro lado el item mas facil fue, tam-
bién en todos los rangos de edad objeto de nuestra evaluacion, el item 81 ‘Muestra cono-
cimiento de los dias de la semana en el orden correcto’.

En la representacion conjunta de ftems y personas (Gréfico 7) podemos ver cémo los items
se distribuyen de manera normal. Si bien las puntuaciones de los sujetos, del mismo modo
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que ocurrfa en la dimension Lenguaje, presentan una distribucion asimétrica negativa, agru-
pandose la mayor parte de los sujetos en el extremo superior del continuo de la variable
medida (Tiempo).

Uy

*® % = = = & & &4 & & 8
®m =& ® 58888

Grafico 7. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Tiempo

En la Figura 8 presentamos el escalamiento de los items dentro del continuo de dificultad.

3 Pone & redoj en hora de acuerdo con los cambios horarios (e.g. primavera, otofa)
Pone el reloj en hora

2 Asiste a eventosicitas a la hora prevista (cita con el médico)
Muesira comprangion de equivalencias de tempo (@.9. 90157 @5 1o mismo qui “nueve
y cuario”)
1 Utiliza el reloj para saber cudndo es la hora de hacer algo (e.g. ir al colegio/trabajo o ir
a casa)
Dice la hora utlilizando un reloj analdgico, incluyendo los minutos
Asocia la hora del relo] con diversas actividades y eventos
o Muestra comprensidn de la diferencia entre dia-semana, minuto-hora, mes-afio, atc
Localiza fechas importanies en un calendario {e.g. cumpleafios o vacaciones)
-1 Dice cormectamente &l dia, mes y afo de su nacimienio
Hace referencia a cosas que ha hecho o hara en un periodo de tempo, como la
S@mana pasada o e mes que vieng
-2 Muesira conocimignto di los meses dol afo en o orden comecto
Hace referencia correctamente a la mafana, tarde y noche

-3 Muestra conocimienio de los dias de la semana en el orden comecto

Figura 8. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensién Tiempo
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ANALISIS DE LA DIMENSION NUMEROS/MEDIDAS

El andlisis realizado para observar el ajuste individual de los items al modelo (Tabla 19) pone
de manifiesto el claro desajuste del item 86 ‘Utiliza fracciones tales como %2, 1/3 y ¥ du-
rante actividades (e.qg. utilizando un recipiente, compartiendo algo, repartiendo un premio)’
en los 3 tramos iniciales de edad (4-6; 7-9; 10-12afos). Este ftem resultd estar por encima
de la media de los sujetos en la variable medida al igual que lo estuvo el item 89 "Utiliza
simbolos numéricos (e.g. €, %, “punto decimal”, etc)’ en el tramo de edad comprendido
entre los 4 y 6 afos.

Tabla 19. Ajuste individual de los items de la dimension Numeros/Medidas

ftem Enunciado 46 79 10- 13-  16-
12 15 2
Cuenta al menos diez cbjelos, uno por uno 120 069 128 028 068

85

B& LHiliza fracciones tales como ¥, 173 y 4 durante actividades 180 195 157 002 139
(e.g. utifizando un recipiente, compartiendo algo, repartienda
un premio)

By Hace comparaciones precisas entre dos objotos de diferentes 078 075 147 087 1.4
tamafios (o.g9. mas/menos, mas largo/més corio)

B8  Emplea operadores matematicos (e.g. +, x, /) en actividades 1.79 051 050 143 048
(e.g. sumando Nameros)

89 LHiliza simbolos numéricos (e.g. €, %, “punto decimal®, ate) MM 055 055 077 147

a0 Muestra comprension de la temperatura en relacion al clima 05 061 036 077 150
(e.g. que 38"C es mucho calor, - T°C mucho fria)

91 Muestra comprender el peso (e.g. ol peso de su propio 059 045 09 147 057
cuerpo, el peso de objelos comunes)

a2 Usa la regla o cinta métrica para medir la longitud 057 081 035 077 1.03

El parametro o dificultad de los ftems oscilé entre los -4 y 4 puntos en la escala logit en la
mayor parte de los rangos de edad objeto de estudio. Cabe destacar que el item mas facil
en todos los tramos de edad (con menor puntuacién en logits en el continuo de dificultad),
resulté ser el ftem 85, ‘Cuenta al menos diez objetos, uno por uno’. Por otro lado el item
maés dificil fue el 86, ‘Utiliza fracciones tales como %2, 1/3 y ¥4 durante actividades (e.g. uti-
lizando un recipiente, compartiendo algo, repartiendo un premio)’ junto con el item 92 en
los tres primeros tramos de edad ‘Usa la regla o cinta métrica para medir la longitud'.

En la representacion conjunta de ftems y personas (Gréfico 8) podemos ver cémo los items
se distribuyen de manera casi normal, con puntuaciones comprendidas entre los -4 y 4 pun-
tos en la escala logit.



Gréfico 8. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Nu-
meros/Medidas

En la Figura 9 presentamos el escalamiento de los items dentro del continuo de dificultad.
Los ftems que se encuentran en el extremo superior de la escala logit implican mayores ni-
veles de abstraccion y tareas que no son tan cotidianas como las restantes.

3 Utiliza fracciones tales comeo Y&, 173 y % duranie actividades (e.g. utilizando un
recipiante, compartiendo algo, repartiends un premic)

Usa la regla o cinta métrica para madir la longitud
Muestra comprensidn de la iempaeratura en relacidn al clima (e.g. que 38°C es mucho
calar, - T*C muche fria

Wiliza simbolos numérices (e.9. € %, "punic decimal”, atc)

o Muestra comprender &l peso (8.9, ¢l peso de Su propio cuerpo, el peso de objetos
coOmunes)
Emgplea operadores malemdaticos (e.g. ¢, x. /) en actividades (o.g. sumando ndmercs)

Hace comparaciones precisas entre dos objetos de diferentes tamafos (0.9
masmenas, mas largo/mas corta)

-4 Cuenta al menos diez cbjeios, wno por uno

Figura 9. Ordenacion jerdrquica de los ftems de la dimensién Numeros/Medidas
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ANALISIS DE LA DIMENSION SOLUCION DE PROBLEMAS

El andlisis realizado para observar el ajuste individual de los items al modelo puso de mani-
fiesto que ninguno de los dos items de la dimension presentaron niveles elevados de des-
ajuste en los rangos de edad que fueron objeto de nuestro estudio por lo que ninguno de
ellos ha de ser eliminado.

El pardmetro de dificultad de los items oscil6 entre los -4 y 4 puntos en la escala logit en
la mayor parte de los rangos de edad objeto de estudio. El ftem mas facil en todos los tra-
mos de edad (con menor puntuacién en logits en el continuo de dificultad), resulto ser el
ftem 84 ‘Puede identificar cudndo hay un problema’ y el item 85 el mas dificil ‘Encuentra
maés de una solucién cuando se encuentra a un problema o conflicto’.

En la representacion conjunta de ftems y personas (Grafico 9) podemos ver cémo los items,
al ser sélo 2 los que componen la dimensién, no pueden distribuirse de manera normal,
sino que uno de ellos (item 93) representa un elevado nivel de dificultad en la variable me-
dida, mientras que el otro representa el menor nivel de dificultad (item 94).

Los sujetos por otra parte, se distribuyen de manera practicamente uniforme en los distintos
niveles de competencia.

S
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[

Grafico 9. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Solu-

cion de problemas



5.4. Ajuste individual de los items para cada una de las dimensiones que
componen el instrumento y para cada uno de los rangos de edad. Esti-
macion de sus parametros de dificultad y ordenacion jerarquica: Subes-
cala Habilidades Sociales

A continuacién expondremos los resultados obtenidos para cada una de las dimensiones
de la subescala Habilidades Sociales en los distintos rangos de edad comprendidos entre
los 4y los 21 afos.

ANALISIS DE LA DIMENSION RELACIONES INTERPERSONALES

En la Tabla 20 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimension Relaciones Interpersonales dentro de la
subescala de Habilidades Sociales. Aquellos items con valores infit superiores a 1.5 debieran
ser eliminados de la escala y no debieran ser incluidos a la hora de evaluar la conducta
adaptativa. Si bien el tamafio muestral del que partimos es pequefio (102 sujetos), estos
datos nos estan proporcionando una informacién inicial sobre qué items no son productivos
en cada uno de los rangos de edad que han sido objeto de nuestros analisis.

Cabe destacar que los niveles elevados de desajuste correspondieron a items cuyo nivel de
dificultad era elevado (e.g. ‘Discute diferencias de opinion’) pero que fueron evaluados po-
sitivamente (con un 2 ¢ un 3) en el caso de algunos de los sujetos con edades comprendidas
entre los 4 y los 6 afos; o viceversa, algunos items con un pardmetro de dificultad menor
(e.g. ‘Se presenta a otras personas’) registraban porcentajes de respuesta 1 (‘lo hace cuando
se lo recuerdan o facilitan ayuda’) ¢ 2 (“algunas veces lo hace de manera independiente’)
del 17% en el rango de edad de 16 a 21 afios.

Las siglas MiM indican que un item (concretamente el item 1 ‘Saluda a personas familiares
(e.g. sonrfe, saluda con la cabeza, etc.), recibié una puntuacion 3 (siempre o casi siempre
lo hace) en todos los casos dentro del rango de edad comprendido entre los 16 y 21 afos,
por lo que debiera ser eliminado al no proporcionar informacion discriminante sobre la ha-
bilidad de los sujetos en la variable medida.

Del mismo modo, el item 25 (‘Acude a entrevistas para un nuevo trabajo’) tampoco pro-
porciona informacion de interés al no ser contestado practicamente por ninguno de los su-
jetos en los tramos de edad delimitados, arrojando puntuaciones maximas extremas en el
continuo de dificultad (MM) en practicamente todos los rangos de edad.
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Tabla 20. Ajuste individual de los items de la dimension Relaciones Interpersonales

ftem Enunciado 46 TH 10- 13- 16
12 15 3

1 Saluda a personas familiares (e.g. sonrie, saluda con la 108 108 177 068 MM
cabeza, etc.)

2 Responde cuanda le preguntan 064 087 254 133 045

3 Mantiene una conversacion con ofras personas 033 0% 080 049 078

4 Saluda a personas que conoce bien por su nombre {e.g. 087 077 06T 079 058
“Hola Juan™)

5 Participa en conversaciones sobre temas que son de inlerés 111 050 060 060 042
para ofras personas

] Discute diferencias de opinidn 187 052 084 101 100

7 Alcanza ¢ acuerdo mutuo con oftras personas cuando existe 076 096 077 041 067
un desacuerdo

B Responde de manera adecuada cuando recibe un cumplide 152 075 107 047 088

o Responde de manera adecuada cuando le presentan agente 157 086 084 077 078
nueva

10 Organiza eventos o actividades con un grupo de amigos 094 088 102 119 034

1" Acepls una imvitacidn para asistic a un evenio o actividad 143 145 1711 142 143

12 Seviste de forma apropiada para ocasiones especiales (eg. 0985 084 170 116 130
entrevista de trabajo, boda, etc.)

13 Liega preparado para un acontecimienio especial (e.g. 084 202 063 134 1.66
entrevista de trabajo, fiesta.elc.)

14 Hace planes con amigos para salir (e.g. ir al cine, a un 069 220 098 154 115
acontecimients deportivo, ele,

15  Busca amistades con ofras personas de edad similar a la 071 154 073 047 066
suya

16 Comienza una conversacion 069 088 071 058 084

17 Finaliza una conversacion 149 089 066 069 126

18 Se presenta a olras personas 038 062 100 0B8 089

19 ldentifica relaciones entre personas cuando le preguntan 028 026 059 070 216
{#.3."es la madre de Pedro”, “es el hermano de Juan® eic.)

20 Confribuye como miembro constructivo de su grupo social 07s 072 147 B2 107

21 Tiene expectalivas razonables sobre sus amigos (e.g.nose 0895 063 082 057 09
molesta cuando un amigo ha quedado con oras personas y
no be invita)

22 Sigue en el iema de conversacidn del grupo 138 057 0B84 038 038

23 Reconoce o anlicipa las consecuencias probables de los 169 075 105 095 099
planes 0 propésilos de olra persona

24 Va asivos con amigos/as 075 205 053 111 1.8

25 Acude a entrevistas para un nuevo trabajo MM MM MM MM 224

268  Pide ayuda cuando ko necesita 145 104 131 089 078

Podemos concluir por tanto que, siendo necesario refrendar los resultados en una muestra
de mayor tamafio, la eliminacion de aquellos items que individualmente obtienen valores

infit superiores a 1.5, permitira el ajuste perfecto de nuestros datos al modelo.

Sabiendo que por defecto, la localizacién media de los items es cero, podemos observar
en la Tabla 21, que las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la
dimensioén relaciones interpersonales, se mueven en un intervalo que oscila entre los -3 y
los 3 puntos en la escala logit, muestreando todo el continuo de dificultad. La puntuacién
méaxima indica la puntuacién alcanzada en la escala logit por el item mas dificil, mientras
que la puntuacién minima refleja la puntuacion alcanzada en esa misma escala por el item

de menor dificultad.



Tabla 21. Estimacién del pardmetro de los items (no extremos) para cada uno de los rangos
de edad en la dimensién Relaciones Interpersonales

Desviacién Puntuacién Puntuacién Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Maxima Minima la
estimacion
4-6 afios a 1.35 1.9 -2.60 0.89
7-8 afios 0 148 a.78 -3.75 0.87
10-12 afios a 143 197 -3.86 0.91
13-15 afios a 149 192 <326 0.50
16-21 aflos Q 133 3.56 -1.98 0.83

El item de mayor dificultad para los rangos de edad de 4 a 6 afos, de 7 a 9 afnos, de 10 a
12 afos y de 13 a 15 afos, fue el item 7 ‘Alcanza el acuerdo mutuo con otras personas
cuando existe un desacuerdo’. Sélo en el tramo de 16 a 21 afos, dado que en los tramos
de edad anteriores alcanzé puntuaciones maximas extremas, el item 25 resulto ser el mas
dificil ‘Acude a entrevistas para un nuevo trabajo’.

Con puntuaciones cercanas a -3 puntos en la escala logit de dificultad, los items maés faciles
en todos los rangos de edad fueron ‘Saluda a personas familiares’ y ‘Saluda a personas que
conoce bien por su nombre (e.g. “Hola Juan”), sequidos en la mayor parte de los casos del
ftem 2 ‘Responde cuando le preguntan’.

Con el objetivo de observar el comportamiento global de todos los sujetos en los distintos
ftems que componen la dimension Relaciones Interpersonales de la subescala Habilidades
Sociales presentamos en el Grafico 10 la representacion conjunta de los items y los sujetos.

La distribucién de los sujetos que participaron en el estudio tiende a la normalidad, si bien
se observa un ligero predomino de sujetos cuyo nivel de competencia supera la dificultad
media de los items, la mayor parte de ellos sin discapacidad intelectual y con edades com-
prendidas entre los 11y 16 afos.

La puntuacion minima observada fue obtenida por un sujeto de 10 afos con un Trastorno
del Espectro Autista.

Todas las personas que se situaron por debajo de la media de dificultad de los items pre-
sentaban discapacidad intelectual, salvo 3 casos de personas sin discapacidad intelectual
de 4y 5 anos de edad.

Estos datos apuntan a que en un futuro, el hecho de disponer de una muestra de mayor
tamafo, nos permitird determinar el punto preciso de la escala logit en que se encuentran
personas con y sin discapacidad intelectual en cada uno de los tramos de edad.
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Grafico 10. Distribucién de los ftems y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Re-
laciones Interpersonales

Si atendemos a la distribucion de los items, ésta es perfectamente normal (entre -3y 4
logit) salvo que faltan items que cubran el extremo superior de la representacién gréafica
gue oscila entre los 3y 4 puntos en la escala logit.

La media de la puntuacién de los sujetos en los distintos rangos de edad en la variable me-
dida (Relaciones Interpersonales) fue superior a 0 en todos los casos, salvo en el tramo de
edad de 4 a 6 anos, lo que indica que, dado que la media de los items es 0, el nivel de los
sujetos se encuentra por encima de la media de los items de la variable medida. La orde-
nacion jerarquica de los items fue bastante similar en cada uno de los rangos de edad. El
item 7 siempre fue el mas complejo de resolver (salvo en el tramo de edad comprendido
entre los 16 y 21 anos en el que el item 25 ya pudo ser incluido en los analisis al no arrojar
puntuaciones maximas extremas) y los items 4 y 1 los mas faciles.

Estos resultados nos llevaron a representar la ordenacion jerarquica de los items en funcién
de sus puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad. Po-
demos asi escalar los indicadores del constructo medido y observar cudles son aquellos que
entrafan mayores niveles de dificultad.



5 Acude a entrevistas para un nuevo irabajo

Aleanza el scuerdo mUlu CON GYaS PEFSONAS CUANGO exisle un desacuerde
Reconoce o anticipa los planes o propésitos de otra persona

Tieng expectativas razonables sobre sus amigos (e.g. no se molesta cuando un amigo
ha gquedado con oifras personas ¥ no le invita)

2 Hace planes con amigos para salir (e.g. ir al cine, a un acontecimiento deportivo, etc.)
Qrganiza evenios o aclividades con un grupo de amigos
Discule diferencias de opinian
Contribuye como miembro constructive de su grupo social

1 Va a sitios con amigos/as
Liega preparado para un aconiecimiento especial
Se visle de forma apropiada para otasiones especiales (&.9. entrévista de trabajo,
boda)
Participa en conversaciones sobre temas que son de inlerés para olras personas
Sigue en & tema de conversacion del grupo

o Finaliza una conversacsn
Se presenta a ofras personas
Acepla una invitacién para asistir a un evento o actividad
Pide ayuda cuando ko necesita

- Busca amistades con otras personas de edad similar a la suya
Identifica relaciones entre personas cuando le praguntan (e.9. “es la madre de Pedro”
“es el hermano de Juan”)

Coméenza una conversacion
Responde de manera adecuada cuando le presentan a gente nueva
-2 Mantiene una conversacin con olras personas
Responde de manera adecuada cuando recibe un cumplide
Responde cuando le preguntan
-3 Saluda a personas que conoce bien por su nombre (2.g. "Hola Juan®)
Saluda a personas familiares (e.g. sonrie, saluda con la cabeza, eic.)

Figura 10. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensién Relaciones Interpersonales

ANALISIS DE LA DIMENSION RESPONSABILIDAD

En la Tabla 22 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimensidn Responsabilidad dentro de la subescala
de Habilidades Sociales.

Todos los ftems de la dimensién presentan adecuados niveles de ajuste en los 2 ultimos tra-
mos de edad (de 13 a 15y de 16 a 21 anos). S6lo 3 items presentan niveles de desajuste
elevados en el resto de las edades.

Los items 36 ‘Se reserva informacion personal para si mismo’ y 37 ‘Habla con otras personas
cuando no interfiere en el trabajo/actividad’ presentan elevados niveles de desajuste en el
tramo de edad de 4 a 6 afios, porque pese a reflejar elevados niveles de competencia en el
continuo de dificultad, son contestados por un 30% de los sujetos con un 2 6 un 3, lo que
podria indicar dificultades en la comprensién del enunciado del item, respuestas dadas al
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azar u otros factores que pudieran estar ejerciendo influencia en el informante a la hora de
dar un respuesta como la deseabilidad social.

Tabla 22. Ajuste individual de los ftems de la dimension Responsabilidad

Item Enunciado 4-6 T8 10- 13 16-
12 15 21
27 Muestra autocontrol en sus acciones 117 055 088 138 117
28 Respeta las propiedades y derechos de ofras personas 084 053 087 132 106
29 Acepta las consecuencias de sus acciones 043 111 088 0351 082
30 Inienta ayudar a oifras personas cuando le hacen una peticidn 051 039 081 082 087
razonable

H Evita &l decir cosas o realizar preguntas que averglencen o 052 214 067 080 081
hagan dafio a olras personas

3z Controla sus sentimientos cuando no consigue loque quiere 086 132 098 107 122
33 Expresa sentmientos adecuadamente (e.g. con voz calmada) 102 075 088 108 1
34 Ofrece su ayuda sin necesidad de que se la pidan 133 068 102 057 108
s Modifica su comportamiento de acuerdo a la situacidn social 018 128 080 107 078
{e.g. & calla cuando entra en una biblicteca, auditono, elc )
38 Se reserva informacion personal para si mismo 245 125 183 081 138
I Habla con otras personas cuando no interfiere en el trabajo 176 134 082 118 0BS5S
38 Actia de acuerdo con las instrucciones dadas 062 055 119 082 061

Las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién respon-
sabilidad, se mueven en un intervalo que oscila entre los -2 y los 2 puntos en la escala logit,
muestreando todo el continuo de dificultad. La puntuacién maxima indica la puntuacién
alcanzada en la escala logit por el item mas dificil, mientras que la puntuacion minima
refleja la puntuacién alcanzada en esa misma escala por el item de menor dificultad.

Tabla 23. Estimacion del parametro de los items para cada uno de los rangos de edad en
la dimensién Responsabilidad

Desviacion  Puntuacion  Puntuacién  Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Maxima Minima la estimacion
4-6 afios 3] 1.02 1.87 -1.47 077
7-8 afios a 0,79 167 -1.01 0.37
10-12 afios Q 073 1.15 -1.36 0.74
13-15 afios Q 0.59 1.11 -1.36 0.47
16-21 afios 0 0.74 1.22 -1.10 0.90

La fiabilidad de las estimacion de la pardmetro de los items, o la proporcién de varianza
real explicada por el modelo (Tabla 23), en el caso de los rangos de edad de 7 a9y de 13
a 15 afos, no supera los valores esperados (0.70 - 0.80). El pequefio tamafo muestral del
gue partimos pudiera ser un factor explicativo de estos valores.

El item de mayor dificultad, con puntuaciones superiores a 1 punto en la escala logit, fue,
para todos los rangos de edad, el item 31 ‘Evita el decir cosas o realizar preguntas que
avergtiencen o hagan dafno a otras personas’. Con puntuaciones inferiores a -1 puntos en
la escala logit de dificultad, el item mas facil en todos los rangos de edad fue el nimero 28
‘Respeta las propiedades y derechos de otras personas’.



El comportamiento global de todos los sujetos en los distintos items que componen la dimen-
sion Responsabilidad de la subescala Habilidades Sociales puede observarse en el Gréfico 11.

Si bien la distribucién de los sujetos es normal, abarcando todo el continuo de competencia
de (de -6 a 6 puntos en la escala logit), podemos ver cémo es necesario incluir items tanto
de mayores niveles de dificultad, como de niveles de dificultad inferiores (la mayor parte
de ellos representan niveles medios de dificultad). De no ser asi, mediremos con mayor
error tanto a aquellos sujetos que se encuentren por debajo de la media de dificultad de
los ftem ( = 0) como por encima de la misma.

. B B &

Grafico 11. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Res-
ponsabilidad

La ordenacion jerarquica de los items fue bastante similar en cada uno de los rangos de edad.
El item 31 siempre fue el mas complejo de resolver y el item 28 el mas facil. Puede observarse
la ordenacion jerarquica de los ftems para todos los rangos de edad en la Figura 11.

1 Evita el decir cosas o realizar preguntas que avergiencen o hagan dafic a olras
personas
Habla con otras personas cuando no interfiere en el trabajo/actividad
Se reserva informacion personal para si mismo
Ofrece su ayuda sin necesidad de que se la pidan
Muesira autocontrol en sus acciones

o Acepta las consecuencias de sus acciones
Controla sus sentimienios cuando no consigue lo que quiere
Expresa sentimientos adecuadamente (e.g. con voz calmada)
Intenta ayudar a otras personas cuando le hacen una peticidn razonable
Actia de acuerdo con las instrucciones dadas
Madifica su compertamiento de acuerdo a la situacidn social {e.g. se calla cuande entra
en una biblicteca, auditoro, efe.)

-1 Respela las propiedades y derechos de otras personas

Figura 11. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensiéon Responsabilidad
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ANALISIS DE LA DIMENSION AUTOESTIMA

Ninguno de los 2 items que componen la dimensiéon Autoestima presentd individualmente
valores de infit superiores a 1.5 (Tabla 24) en ninguno de los tramos de edad que fueron
objeto de estudio, por lo que ninguno de ellos debiera ser eliminado, pues el ajuste de los
datos al modelo es adecuado.

Tabla 24. Ajuste individual de los items de la dimension Autoestima

Item Enunciado 4-6 78 10- 13- 16-
12 15 21
38 Evakiia sus capacidad es con exactibud (e.g. no las 001 085 070 050 049
sobreastima o subestimal)
40 Acepta cumplidos 001 082 081 088 118

Las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Autoes-
tima se movieron en un intervalo que oscild entre los -9 y los 9 puntos en la escala logit.
Al existir sélo dos items en esta dimension, las desviaciones tipicas del pardmetro de los
items fueron bastante elevadas.

El item de mayor dificultad, fue, para todos los rangos de edad, el item 39 ‘Evalta sus ca-
pacidades con exactitud (e.g. no las sobreestima o subestima), mientras que le item mas
facil fue el 40 ‘Acepta cumplidos’.

Tenemos por tanto una dimensién compuesta tan sélo por dos items, donde uno de ellos
(item 39) representa un nivel elevado de competencia y mientras que el otro exige un nivel
de competencia menor (item 40). Serad por tanto necesario incluir items que representen
niveles intermedios de dificultad.

ANALISIS DE LA DIMENSION PRUDENCIA

En la Tabla 25 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimensién Prudencia dentro de la subescala de Ha-
bilidades Sociales.

Cabe destacar que el item 41 "Evita ser victimizado’ presenta elevados niveles de desajuste
en todos los rangos de edad, por lo que tendria que ser eliminado de la dimensiéon para
poder garantizar el ajuste de los datos al modelo. Como sefala Karabatsos (2000), uno de
los factores que pudiera dar cuenta de los indices de desajuste de este item pudiera ser la
falta de precisién en su enunciado, ya que se trata de un item un tanto ambiguo que puede
no ser perfectamente comprendido por los informantes.



Tabla 25. Ajuste individual de los items de la dimension Prudencia

Itern Enunciado 4-8 78 10 13- 18-
12 18 2

41 Evila ser viclimizado 1657 183 134 186 159

42 S resssie cuando alguien ke insla a hacer algo degal o que 111 048 064 132 080
e51d mal

43 Evita las relaciones dafinas o de explolacidn 05 104 O0OB8 OTOD 125

ad Reconoce |as sefales que indican cudndo algusen podria 081 088 1680 086 092
querer hacerle dafno

45 Toma precauciones para estar a salvo de intrusos en casa 040 068 126 114 133
{e.g. cierra las venlanas, cierra las puertas, no abre la puerta

@ extrafios)
A6 Actia de forma que garantiza su segundad en la comunidad 174 067 113 05 1.02
a7 Puede decir cuando alguien le esta mintiendo 066 024 052 110 10
48 Reconoce |as senales que indican cudndo algusen esta om0 o086 073 050 061
imlentando aprovecharse de él
49 Muesira buen juicio para elegir a sus amigos 132 059 125 085 083
50 Sabe en quién confiar cuando ha de lomarn una decision 127 0B84 045 054 124
importante

51 Reconoce cuando alguien esth intentado manipulare (g un 080 0954 085 081 062
compafers infenta que haga algo que realmente no quiere
hacer, un vendedor insistente)

52 Se resisie anle quienes ke presionan o manipulan para que 1.18 145 147 124 00
hiaga algo que puede que no le inlerese

53 Reconoce cudndo und situacidn o resnion puede enirafar 103 068 095 045 074
peligros

54 Reconoce cuando una situacidn es de explotacidén o dafina MM 113 084 070 088

55 Reconoce cuando sus derechos son violados MM 024 0866 059 082

53 Toma las precauciones necesarias para avitar personas o og3 0TS 08T 145 082
situaciones peligrosas

Las puntuaciones de los ftems en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Prudencia,
se mueven en un intervalo que oscila entre los -2 y los 2 puntos en la escala logit (Tabla 26)
muestreando todo el continuo de dificultad.

La fiabilidad de la estimacion de la parametro de los items, o la proporcién de varianza real
explicada por el modelo, en el caso de los rangos de edad de 4 a6, de 7a9yde 13a 15
anos, no supera los valores esperados (0.70 - 0.80). El pequefio tamafo muestral del que
partimos pudiera ser un factor explicativo de estos valores

Tabla 26. Estimacion del pardmetro de los items (no extremos) para cada uno de los ran-
gos de edad en la dimensiéon Prudencia

Desviacién Puntuacién Puntuacién Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Méaxima Minima la
estimacion
4-6 afios 1] 0.86 233 -1.23 0.49
7-9 afios 0 1.37 1.99 -2.43 0.74
10-12 afios o 0.60 0.96 -1.26 0.59
13-15 afios 1] 0,65 1.03 -1.07 0.44
16-21 afios 0 063 0.70 -1.75 0.78
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El item de mayor dificultad, con puntuaciones superiores a 2 puntos en la escala logit, fue,
para todos los rangos de edad, el item 48 ‘Reconoce las sefiales que indican cuando alguien
estd intentando aprovecharse de él’ seguido en los rangos de edad de 4 a 6 y de 7 a 9 afios
del item 55 ‘Reconoce cuando sus derechos son violados’. Con puntuaciones inferiores a
-2 puntos en la escala logit de dificultad, el item mas facil en todos los rangos de edad fue
el nimero 50 ‘Sabe en quién confiar cuando ha de tomar una decision importante’.

El comportamiento global de todos los sujetos en los distintos ftems que componen la di-
mensién Prudencia de la subescala Habilidades Sociales puede observarse en el Gréafico 12.

Los sujetos con mayores limitaciones a nivel intelectual y aquellos sin discapacidad con eda-
des comprendidas entre los 4 y 6 afos, se ubicaron en el extremo inferior del nivel de com-
petencia, mientras que las puntuaciones mas altas fueron obtenidas por sujetos
mayoritariamente de 12 afnos sin discapacidad intelectual.

= = woem ® = o= B
= = owowowm ® =@ ow g
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dencia
La ordenacion jerarquica de los items fue bastante similar en cada uno de los rangos
de edad. El item 48 siempre fue el mas complejo de resolver y el item 50 el mas facil.

Puede observarse la ordenacién jerarquica de los items para todos los rangos de edad
en la Figura 12.
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Reconoce sefales que indican cuando alguien esta intentando aprovecharse de él
Reconoce cudndo una situacién es de explotacién o dafiina

Reconcce cuando sus dereches son violados

Reconcce cudndo alguien estd intentande manipularie (e.g. un compafiero intenta que
haga algo que realmente no quiere hacer, un vendedor insistente)

Puede decir cuando alguien le esta mintiendo
Toma las precauciones necesarias para evitar personas o situaciones peligrosas
Se resiste ante quienes le presionan © manipulan para que haga algo que puede que
ne le interese
Evita las relaciones dafiinas o de explotacian
Evita ser victimizado
v} Muestra buen juicio para elegir a sus amigos
Toma precaucionas para estar a salvo de intrusos en su casa (e.g. cierra las vantanas,
clerra las puertas, no abre la puerta a extrafios)
Reconoce cuando una situacidn o reunién puede entrafiar peligros
Se resiste cuando alguien le insta a hacer algo ilegal o que estad mal
Actla de forma que garantiza su seguridad en la comunidad
Reconcce las sefiales que indican cudndo alguien podria querer hacerle dafio
-1 ‘Sabe en quién confiar cuando ha de tomar una decisién impertante

Figura 12. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensiéon Prudencia

ANALISIS DE LA DIMENSION INGENUIDAD

Ninguno de los 2 items que componen la dimensién Ingenuidad presenté individualmente
valores de infit superiores a 1.5 (Tabla 27) en ninguno de los tramos de edad que fueron
objeto de estudio, por lo que ninguno de ellos debiera ser eliminado, pues el ajuste de los
datos al modelo es adecuado.

Tabla 27. Ajuste individual de los items de la dimension Ingenuidad

Item Enunciado 4-6 T8 10 13- 16-
_ 12 15 21
&7 Se defiende de alaques verbakes 0 05 083 001 092
58 Toma las precauciones necesarias para protegerse de 083 074 0B7Y 001 08
atagues fisicos

El parametro de dificultad de los items oscild entre los valores de -1 puntoy 1 punto en la
escala logit. El item mas dificil fue, para todos los rangos de edad, el item 57 ‘Se defiende
de ataques verbales’, mientras que el mas facil fue el item 58 "Toma las precauciones ne-
cesarias para protegerse de ataques fisicos'.

En la representacién conjunta de items y sujetos (Grafico 13), vemos como es necesario in-
cluir items que abarquen todo el continuo de dificultad, dado que el nivel de competencia
de los sujetos suele oscilar entre los -8 puntos y 8 puntos en la escala logit.
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Grafico 13. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimension In-
genuidad

ANALISIS DE LA DIMENSION SEGUIMIENTO DE REGLAS Y NORMAS

En la Tabla 28 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimension Seguimiento de Reglas y Normas dentro
de la subescala de Habilidades Sociales.

Ninguno de ellos presenté valores de infit superiores a 1.5. No obstante el item 61 ‘Muestra
comprension de cuando sus acciones pueden causarle problemas legales’ presenté pun-
tuaciones maximas en el continuo de dificultad de la variable en el rango de edad com-
prendido entre los 4 y 6 afos al obtener todos los sujetos una puntuacion de cero en este
ftem (‘nunca o casi nunca lo hace’), por lo que debiera de ser eliminado a la hora de evaluar
la conducta adaptativa en este rango de edad.

Tabla 28. Ajuste individual de los ftems de la dimensién Seguimiento de Reglas y Normas

item Enunclado 46 74 10- 13- 16-
12 15 21
59 Cumple |as leyes 108 049 107 083 096
B0 Sigue las reglas y normas cuando juega (e.g. juegos de 071 014 102 054 116
mesa, depones, elc.)
61 Muestra comprensidn de cudndo sus acciones pueden MM 087 078 124 078

causarke problemas legales
62 Lee y obedece sefiales habituales (e.g. Mo pasar, Salida o 104 101 073 118 059
Stop).

Las puntuaciones de los ftems en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Segui-
miento de Reglas y Normas, se movieron en un intervalo que oscilé entre los -2 y los 2 pun-
tos en la escala logit, muestreando todo el continuo de dificultad. El item de mayor
dificultad, con puntuaciones de 2 puntos en la escala logit, fue, para todos los rangos de
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edad, el item 61 ‘Muestra comprensiéon de cuando sus acciones pueden causarle problemas
legales’. Con puntuaciones inferiores a -1 ¢ -2 puntos en la escala logit de dificultad, el
item mas facil en todos los rangos de edad fue el nimero 60 ‘Sigue las reglas y normas
cuando juega (e.g. juegos de mesa, deportes, etc.)".

El comportamiento global de todos los sujetos en los distintos items que componen la di-
mension Seguimiento de Reglas y Normas de la subescala Habilidades Sociales puede ob-
servarse en el Grafico 14.

En el extremo superior del continuo de dificultad volvieron a agruparse aquellos sujetos de
mayor edad y sin discapacidad intelectual, por lo que podemos afirmar de nuevo que la
conducta adaptativa parece incrementar en complejidad con la edad y depende del fun-
cionamiento intelectual.

Grafico 14. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Se-
guimiento de Reglas y Normas.

Presentamos en la Figura 13, la representacion gréfica de cémo los items se distribuyeron en
funcion de su nivel de dificultad a lo largo de la dimensién Seguimiento de Reglas y Normas

2 Muestra comprensidn de cuando sus acciones pueden causarle problemas legales
1 Cumple las leyes

o

-1 Lee y obedece las sefales habituales (e.g. No pasar, Salida o Stop).

-2 Sigue las reglas y normas cuando juega (e.g. juegos de mesa, deportes, atc.)

Figura 13. Ordenacion jerarquica de los ftems de la dimension Seguimiento de Reglas y Normas
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ANALISIS DE LA DIMENSION MODALES

En la Tabla 29 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimensién Modales.

Un analisis detallado de los datos permitié observar que los items que presentaban elevados
niveles de desajuste eran items de elevada dificultad contestados por sujetos cuyo nivel de
competencia se ubicaba por debajo de la media (e.g. Responde a insinuaciones o sefales
sociales indirectas en una conversacion en el tramo de edad de 4 a 6 afnos) o items faciles
gue no eran contestados positivamente por sujetos cuyo nivel de competencia era elevado.

Segun los supuestos de la TRI, estos sujetos, debieran ser eliminados de la muestra objeto
de estudio, al presentar patrones de respuesta desajustados debido a sus respuestas no co-
herentes (e.g. sujetos de elevado nivel de competencia que no contestan items faciles o vi-
ceversa).

Tabla 29. Ajuste individual de los items de la dimensién Modales

Item Enunciade 4-5 78 10- 13- 16-

- — 12 18 A

B3 Responde a insinuaciones o sefiales sociales indirectas an 305 108 081 060 OTB
una conversacion

B4 Dice “gracias™, “lo siento”, “disculpe” atc. cuando o5 oportune 092 196 110 052 081

65 Dice “hola”™ ¥ “adios™ cuando llega y 5o va 093 085 070 OF7 068

7] Muestra interés por los sentimientos de los demas D68 077 108 118 149

67  Durante las conversaciones, mantiene con los demas la 144 102 181 133 106
distancia eulturalmente aproplada

] Utiliza modales adecuados en la mesa 047 064 176 048 086

B8 Espera el moments oportuna para hablar en una 066 075 088 025 057
COnVersacion

Ta Entra en el recinio de una actividad o espacticulo sin 08 109 116 050 052
molestar a los demas

™ Espera su turno cuando qubsne usar un objeto que estd 061 024 0T6 073 054
siendo utilizado por alra persona

T2 Sa pone en contacio con ofras personas a horas adecuadas 153 459 122 12T 159
del dia (e.g. no lo hace a la hora de dormir)

T3 Se aparta del camino de ofra persona cuando ésta necesita 121 060 057 102 0B84
pasar

T4 Muesira emecionesisentimienios de manera apropiada 100 0688 0B4 138 08D

TS Tolera los valores de los demas cuando difieren de los suyes  1.07 136 055 088 1.8

T6  Anbcipa correctaments las acciones o el comportamiento de 069 137 105 185 1.4
ofras personas

77 Reconoce diferontes emociones expresadas por obras 110 074 101 178 188
personas

Las puntuaciones de los ftems en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Modales
se movieron en un intervalo que oscilé entre los -2 y los 2 puntos en la escala logit.

El item de mayor dificultad, con puntuaciones superiores a 2 puntos en la escala logit, fue-
ron, para todos los rangos de edad, los item 76 ‘Anticipa correctamente las acciones o el
comportamiento de otras personas’ y 63 ‘Responde a insinuaciones o sefales sociales in-
directas en una conversacion’. En los rangos de edad inferiores (de 4 a 6 y de 7 a 9 anos)
el item 72 'Se pone en contacto con otras personas a horas adecuadas del dfa (e.g. no lo
hace a la hora de dormir)’ alcanzé niveles de dificultad muy similares. El comportamiento
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global de todos los sujetos en los distintos items que componen la dimensién Modales
puede observarse en el Grafico 15.

Tanto ftems como sujetos presentan una distribucion normal, y a pesar de que la media
infit de nuestros items se ajusta perfectamente al modelo, la inclusion de ftems que reflejen
mayores niveles de dificultad (puntuaciones superiores a 2 puntos en la escala logit), per-
mitirdn medir mejor a los sujetos con mayores niveles de competencia.

Grafico 15. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Mo-
dales

Estos resultados permitieron realizar la representacion grafica de como los items se distri-
buyen en funcion de su nivel de dificultad a lo largo de la dimensién Modales (Figura 14).

2 Responde a insinuaciones o sefiales sociales Indirectas en una conversacién (e.g.
bostezos mirar el reloj)
Anticipa comrectamente las acciones o el comportamiento de ofras personas
Taolera los valores de los demas cuando difieren de los suyos.
Se pone en contacto con ofras personas a horas adecuadas del dia (e.g. nolohace a la
hara de dormir)
1 Espera el momento oportuno para hablar en una conversacion.
Se aparta del caming de ofra persona cuando ésta necesita pasar.
Muestra emociones/sentimientos de manera apropiada.
Durante las conversaciones, mantieng con los demas la distancia culturalmente
apropiada
1] Muestra interés por los sentimientos de los demas.,
Reconcce diferentes emociones expresadas por olras personas.
Espera su tummo cuando quiere usar un objelo que esta utilizando otra persona,
Entra en el recinto de una actividad o espectaculo sin molestar a los demads
-1 Dice "gracias”, “lo sienta”, "disculpe” etc, cuando es oportuno
Utiliza modales adecuados en la mesa
-2 Dice “hola”™ y "adiés” cuando llega y se va

Figura 14. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensién Modales
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ANALISIS DE LA DIMENSION SOLUCION DE PROBLEMAS SOCIALES

En la Tabla 30 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimension Soluciéon de Problemas Sociales dentro de
la subescala de Habilidades Sociales.

Un analisis detallado de los datos permitié observar que concretamente un item, el 84 ‘Res-
ponde de forma apropiada al humor’, arrojé niveles elevados de desajuste en la mayor
parte de los rangos de edad que fueron objeto de estudio. La presencia de patrones de res-
puesta inconsistentes, las respuestas al azar o la falta de precision del enunciado pudieran
ser algunos de los factores que dieran cuenta de tales resultados.

Tabla 30. Ajuste individual de los items de la dimension Solucion de Problemas Sociales

Item Enunciado 4-6 78  10- 13- 16-
12 15 21
T8 Asume compromiscs para resobver conflictos 084 027 071 062 075

T8 Adecua su comportamienio a las diferentes demandas 073 037 0688 08% 137
situacionales

a0 Responde de modo apropiado a las sefiales sociales 147 144 105 073 078
utlizadas por olras personas para expresar su estado
emocional (e.g. enfado, diferencia de opinidn, etc...)

81 Emplea una variedad do estrategias que son efectvas en la 085 204 047 08% 070
resolucin de problamas sociales

a2 Mantiens relaciones muteamente satisfactorias 068 147 111 132 170

a3 entifica los problemas cuands ocuman 082 109 147 0683 1.1

84 Responde de forma apropiada al humor 222 0894 214 282 136

a5 Utiliza estrategias de afrontamiento efectivas ante silvaciones 035 0B84 075 088 062
estresanies (e.g. relajacién, autoinstrucciones, elc.)

-1 Kentifica comectamente un problema con ofras personas 0688 074 078 021 083

(e.g. discusién, conflicios, elc.)

Las puntuaciones de los ftems en cuanto a dificultad con respecto a la dimension Solucién
de Problemas Sociales se movieron en un intervalo que oscil6 entre los -3y los 3 puntos en
la escala logit. El item de mayor dificultad, con puntuaciones superiores a 3 puntos en la
escala logit, fue, para todos los rangos de edad, el item 85 ‘Utiliza estrategias de afronta-
miento efectivas ante situaciones estresantes (e.qg. relajacion, autoinstrucciones, etc.)’, mien-
tras que el de menor dificultad, fue en todos los casos el item 84 ‘Responde de forma
apropiada al humor’.

El comportamiento global de todos los sujetos en los distintos items que componen la di-
mensién Solucion de Problemas Sociales puede observarse en el Gréfico 16. La mayor parte
de los sujetos obtuvo niveles de competencia en torno a la media de dificultad de los items.
En el extremo inferior de la representacion grafica, volvieron a agruparse sujetos con ma-
yores limitaciones en su funcionamiento intelectual, y en este caso, independientemente
de su edad.



Grafico 16. Distribucién de los ftems y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién So-

lucién de Problemas Sociales

En la Figura 15, se puede observar la representacion gréfica de la distribucion de los items
en funcion de su nivel de dificultad a lo largo de la dimension Solucién de Problemas So-
ciales. Puede apreciarse que los items ubicados en el extremo superior, y que implican por
tanto, mayores niveles de competencia en la variable, requieren la puesta en marcha de

procesos cognitivos superiores como la planificacion.

3

Figura 15. Ordenacion jerarquica de los items de la dimension Solucion de Problemas So-

ciales

Utiliza estralegias de afrontamiento efectivas ante situaciones estresantes (e.g.
relajacién, autoinstrucciones, ete.)

Emplea una variedad de estrategias que son efectivas en la resolucidn de problemas
sociales
Asume compromisos para resolver conflictos,

Identifica correctamente un problema con otras personas (e.g. discusién, conflictos, elc.)

Identifica los problemas cuando ocurren.

Mantiene relaciones mutuamente satisfactorias.

Responde de modo apropiado a las sefales sociales utilizadas por olras personas para
expresar su estado emocional (e.g. enfado, diferencia de opinidn, etc...)

Adecua su comporiamiento a las diferentes demandas situacionales.

Responde de forma apropiada al humor,
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5.5. Ajuste individual de los items para cada una de las dimensiones que
componen el instrumento y para cada uno de los rangos de edad. Esti-
macion de sus parametros de dificultad y ordenacion jerarquica: Subes-
cala Habilidades Practicas

A continuacion expondremos los resultados obtenidos para cada una de estas dimensiones
en los distintos rangos de edad comprendidos entre los 4 y los 21 afos.

ANALISIS DE LA DIMENSION ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

En la Tabla 31 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimensién Actividades de la Vida Diaria dentro de la
subescala de Habilidades Practicas.

Cabe destacar los niveles elevados de desajuste que presenta el item 6 ‘Se encarga de las
necesidades relacionadas con el uso del bafio’ en 3 de los 5 rangos de edad que fueron
objeto de nuestro estudio. La falta de precision del enunciado podria ser como sefnala Ka-
rabatsos (2000) un factor que de cuenta de tales puntuaciones.

Tabla 31. Ajuste individual de los items de la dimension Actividades de la Vida Diaria

tem Enunciade 46 78 10- 13- 16-
12 15 2
1 Completa lodos os pasos del cepllado de dienfes 024 077 09 066 067
2 Regula la presién de agua del grifo 083 063 089 048 128
3 Regula la temperatura del agua del grifo 03 0B85 089 109 064
4 Se lava la cara 148 020 073 142 083
5 S bafia completamenta 051 D047 043 050 06T
] Se encarga de las necesidades retacionadas con el uso del 072 203 064 213 168
bafio

T Controla esfinteres duranie el dia 052 201 242 024 1.2%
B Utiliza el servicso o84 105 089 133 0T
9 Controla la vejiga duranie la noche 150 427 216 150 130
10 ‘S abrochalcoloca su ropa después de ulilzar el servicio 058 056 082 029 034
11 Utiliza el servicio en enfomos familianes 073 149 102 024 0O
12 Utiliza el servicio en enfomos no familiares 078 134 2 048 1M
13 Se pone los zapalos D83 076 136 103 138
14 Se coloca su camisa o jersey si [a lleva por fuera 053 038 116 047 033
15  Se pone la ropa 090 020 085 051 037
16 S visle de manera apropiada dependiendo de la ocasion 174 061 066 183 039
17 Elige la ropa adecuada al clima o época del afo 025 037 057 129 046
18 Planea llevar ropa extra por si cambia el iempo 072 049 063 048 106
19 Toma bocados de comida de tamano adecuado 146 103 132 142 113
20 Escoge los utensilios adecuados D94 087 115 029 074
21 Bebe de una taza o vaso sin derramar 043 03 09 062 037
22  Come sin ensuciar 020 023 082 024 137
23 Toma raciones adecuadas en relacidn con la comida 021 109 130 083 077

disponible para lodos
24 Lawva los platos o pone/saca el lavavajillas y los guardaensy 026 023 1068 148 126
silio

Podemos concluir por tanto que, siendo necesario refrendar los resultados en una muestra
de mayor tamano, la eliminacion de aquellos ftems que individualmente obtienen valores
infit superiores a 1.5, permitira el ajuste perfecto de nuestros datos al modelo.
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Sabiendo que por defecto, la localizaciéon media de los items es cero, podemos observar
en la Tabla 32, que las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la
dimension Actividades de la Vida Diaria, se mueven en un intervalo que oscila entre los -5
y los 5 puntos en la escala logit, muestreando todo el continuo de dificultad.

Tabla 32. Estimacion del pardmetro de los ftems para cada uno de los rangos de edad en
la dimensién Actividades de la Vida Diaria

Desviacién Puntuacién Puntuacién Fiabilidad de

Rango de edad Media Tipica Maxima Minima la
estimacién
4-6 afios 0 222 575 -2.28 092
7-9 afios 0 1.90 364 -2 66 0.85
10-12 afios 1] 1.58 34 -2.49 0.86
13-15 afios 0 1.74 3.34 -5.53 0.85
16-21 afios 0 1.69 4.10 -2.87 0.84

El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad fue el item 18 ‘Planea llevar ropa
extra por si cambia el tiempo’. Sélo en el tramo de 4 a 6 anos, el item 24 resulto ser el mas
dificil "Lava los platos o pone/saca el lavavajillas y los guarda en su sitio’. Con puntuaciones
cercanas a -5 puntos en la escala logit de dificultad, el ftem maés facil en todos los rangos
fue el item 8 ‘Utiliza el servicio'.

Con el objetivo de observar el comportamiento global de todos los sujetos en los distintos
ftems que componen la dimension Actividades de la Vida Diaria de la subescala Habilida-
des Practicas presentamos en el Grafico 17 la representacion conjunta de los items y los
sujetos.

5Ug

Grafico 17. Distribucién de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Ac-
tividades de la Vida Diaria
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Solo 11 casos obtuvieron niveles de competencia inferiores a la media de dificultad de los
ftems de la dimensién Actividades de la Vida Diaria. Todos ellos con discapacidad intelectual
(moderada y severa en la mayor parte de los casos) y con edades comprendidas entre los 4
y 14 afnos de edad.

Un 25,5% de los casos obtuvieron la puntuacién maxima (fueron evaluados con un 3 en
todos los items de la dimension). Todos ellos eran personas sin discapacidad intelectual.

La ordenacion jerarquica de los items fue bastante similar en cada uno de los rangos de
edad. El item 18 siempre fue el mas complejo de resolver vy el item 8 el mas facil.

Estos resultados nos llevaron a representar la ordenacion jerarquica de los items en funcién
de sus puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad. Po-
demos asi escalar los indicadores del constructo medido, en este caso, Actividades de la
Vida Diaria y observar cudles son aquellos que entrafan mayores niveles de dificultad y se
encuentran por tanto en el extremo superior de la Figura 16.

4

Planea llevar ropa extra por si cambia el tiempo
3 Lava los platos o pone/saca of lavavajillas v los guarda en su sitio

Sa visle de manera apropiada dependiendo de la ocasidn
2 Elige la ropa adecuada al clima o época del afio
Toma raciones adecuadas en relacidén con la comida disponible para todos

Se bafa completamente
1 Sa encarga de las necasidades relacionadas con el uso del bafio

Completa todos los pasos del cepillado de dienles
Se coloca su camisa o jersey si la leva por fuera
Regula la ternperatura del agua del grifo

] Regula la presidn del agua del grifo

Utihza el servicio en entornos no familiares
-1 Escoge los utensilios adecuados
Toma bocados de comida de tamafnio adecuado
Se pone la ropa
Sa pone los zapatos
Se abrochalcoloca su ropa despuds de ulilizar el servicio
Come sin ensuciar
Se lava la cara
Ceonfrola la vejiga durante la noche
Utiliza el servicio en entornos familiares
Bebe de una taza o un vaso sin derramar
Ceonfrola esfinteres durante el dia
-2 Utiliza el sarvicio

Figura 16. Ordenacion jerarquica de los items de la dimension Actividades de la Vida Diaria



ANALISIS DE LA DIMENSION HABILIDADES OCUPACIONALES

En la Tabla 33 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimension Habilidades Ocupacionales dentro de la
subescala de Habilidades Practicas. Todos aquellos items que hacen referencia al trabajo
como tal o al lugar de trabajo, fueron evaluados en el caso de personas menores de edad,
sustituyendo trabajo por actividad escolar.

Ninguno de los items presenta niveles de desajuste elevados a partir de la edad de 16 anos,
es decir, todos los items proporcionan informacion Util para discriminar el nivel de compe-
tencia de los sujetos en la variable medida a partir de esta edad.

En edades inferiores (de 4 a 6 afios de edad), el ftem 36 ‘Mantiene constante el ritmo y calidad
de su trabajo cuando se encuentra bajo presion’ alcanzé el maximo nivel de dificultad, no
obteniendo ninguin sujeto una puntuacion superior a 0 en este item, por lo que debiera ser
eliminado a la hora de evaluar conducta adaptativa en este tramo de edad, en lo que a Ha-
bilidades Ocupacionales se refiere, al no estar aportando informacion discriminante alguna.

Tabla 33. Ajuste individual de los items de la dimensién Habilidades Ocupacionales

item Enunciado 46 79 10- 13- 16-
12 15 3
25 Pide permiso antes de abandonar su lugar de trabajo 068 148 100 073 115
28 Respeta las normas de seguridad del trabajo o8z 110 100 074 120
27 Cuida el material y equipo de trabajo 304 144 201 100 068
28 Pasa de una actvidad a otra sin problemas 018 206 252 042 110
29  Informa de los dafios en el matenal de trabajo 018 025 062 064 1.24
30 Informa de accidentes relacionados con el frabajo 129 107 105 102 1.04
&) | Pide las herramientas y materales que necesita 051 023 111 087 118
32 Trabaja a un ritmo estable durante mds de 15 minutos 033 048 0B1 144 079
33 Trabaja a un ritmo estable durante mds de 30 minutos 141 141 055 044 077
34 Completa la secuencia commecta de una tarea laboral de 033 135 038 163 059
miltiples pasos
35 Lleva a cabo tareas dificiles 1.70 043 081 077 060
38 Mantiene constante el ritmo y cabdad de su trabajo cuandose MM 043 046 055 0838
encuentra bajo presion
ar Sigue instrucciones 1.56 140 115 108 115
kL Termina sus tareas laborales 075 048 078 100 112

3%  Organiza los materiales antes de comenzar un proyeciolargo 040 040 086 158 0.74

Las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la dimensién Habilida-
des Ocupacionales, se mueven en un intervalo que oscila entre los -3 y los 3 puntos en la
escala logit.

El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad fue el item 36 ‘Mantiene cons-
tante el ritmo y calidad de su trabajo cuando se encuentra bajo presiéon’, alcanzando pun-
tuaciones maximas en el continuo de dificultad en el tramo de edad comprendido entre
los 4y los 6 afos.

Con puntuaciones cercanas a -3 puntos en la escala logit de dificultad, el item mas facil en
todos los rangos fue el item 37 ‘Sigue instrucciones’.
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La mayor parte de los sujetos obtuvieron puntuaciones entorno a la media de dificultad
de los items (Grafico 18). Un 4% de los sujetos obtuvo puntuaciones minimas, es decir,
fueron evaluados con un 0 en todos los ftems que componen la dimensién Habilidades
Ocupacionales. Sélo una persona sin discapacidad intelectual con 4 afios de edad obtuvo
esta puntuacion.

® & = 5 = = 8 & @

Grafico 18. Distribucién de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Ha-
bilidades Ocupacionales

En la Figura 17 se puede observar la ordenacion jerarquica de los items en funcion de sus
puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad.

Planea llevar ropa exira por si cambia el iempo
Lava los platos o pone/saca el lavavajillas v los guarda en su sitio

Lleva a cabo tareas dificiles

Organiza los materiales antes de comenzar un proyecta largo
Completa la secuencia correcta de una tarea laboral de multiples pasos
Trabaja a un ritmo estable durante mas de 30 minutos
Termina sus tareas laborales

Informa de los dafios en el material de trabajo

Respeta las normas de seguridad del rabajo

Pide permiso antes de abandonar su lugar de trabajo

Pide las herramientas y materiales que necesita

Pasa de una aclividad a ofra sin problemas

Trabaja a un ritmo estable durante mas de 15 minutos

Cuida el material y equipo de trabajo
Sigue instrucciones

Figura 17. Ordenacion jerarquica de los ftems de la dimension Habilidades Ocupacionales



ANALISIS DE LA DIMENSION MANEJO DEL DINERO

Con respecto a la dimension Manejo del Dinero, se presentan los datos obtenidos en los
rangos de edad comprendidos entre los 10y 21 afnos.

En ninguno de los rangos de edad inferiores, debido a la complejidad de los items, se pu-
dieron obtener datos que fueran susceptibles de ser analizados.

Todos los sujetos con edades comprendidas entre los 4 y 9 afios, con o sin discapacidad
intelectual, obtuvieron puntuaciones 0 ('nunca o casi nunca lo hace’) para todos los items
excepto para el 44 "Hace compras sencillas’ donde en un 30% por cierto de los casos se
obtuvieron puntuaciones de 1 ‘lo hace cuando se lo recuerdan o facilitan ayuda, pero nunca
o casi nunca lo hace de manera independiente’. Por tanto, de los 7 items que conforman
la dimensién Manejo del Dinero sélo éste item podria ser tenido en cuenta a la hora de
evaluar este dominio en personas con o sin discapacidad intelectual con edades compren-
didas entre los 4 y 9 afnos.

En la Tabla 34 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items en
la dimensién Manejo del Dinero dentro de la subescala de Habilidades Practicas. En el tramo
de edad comprendido entre los 10 y 12 afios, sélo dos items proporcionan informacion
que permita discriminar a los sujetos con mayores niveles de competencia en esta variable
de aquellos con niveles inferiores de habilidad. El resto de los items alcanzaron maximos
niveles de dificultad al obtener una puntuacion de 0 en todos los casos y no debieran ser
por tanto incluidos en la evaluacién de la conducta adaptativa, en lo que a Manejo del Di-
nero se refiere, en estos tramos de edad.

En los rangos de edad de 13 a 15 afios y de 16 a 21, el item 41 ‘Paga las facturas dentro
del plazo’ alcanzd también puntuaciones extremas en lo que a dificultad se refiere. Hemos
de tener en cuenta que en nuestra muestra, ninguno de los sujetos mayores de 16 anos
vivia de manera independiente, lo que impidié que este item pudiera ser evaluado.

Tabla 34. Ajuste individual de los items de la dimensidon Manejo del Dinero

ltem Enunciado 10- 13- 16-
12 15 21

40  Utiliza la tarjeta de crédilo/débito para sacar dinero y hacer MM 086 042
compras

41 Paga las facturas dentro del plazo MM MM MM
Compra productos necesarios para el aseo personal (e.g. 0gs 086 118
pasta de dientes, jabon, desodorante, etc.)

43 Hace compras después de comparar calidad y precio MM 085 136

44  Hace compras sencillas 084 092 051

45 Utiliza servicios bancarios MM 086 027

46  Realiza compras ajustandose a su presupuesto o medios MM 085 0891

Las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la dimension Ma-
nejo del Dinero, se movieron en un intervalo que oscil6 entre los -11 y 8 puntos en la
escala logit.
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El nivel medio de los sujetos en cuanto a competencia en la variable medida se refiere (Gra-
fico 19) se situd siempre por debajo de la media, debido probablemente al elevado nivel
de dificultad de los items.

El item de mayor dificultad (exceptuando aquel que alcanzd medidas extremas) fue para todos
los rangos de edad el ftem 41°Utiliza la tarjeta de crédito/débito para sacar dinero y hacer
compras’, mientras que el de menor dificultad fue el item 44 ‘Hace compras sencillas’.
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Grafico 19. Distribucion de los ftems y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Ma-
nejo del dinero

En la Figura 18 se puede observar la ordenacion jerarquica de los items en funcion de sus
puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad.

B Paga las facturas dentro del plazo

B Utiliza la tarjeta de crédito/débito para sacar dinero y hacer compras

5 Utiliza servicios bancarios

1 Hace compras después de comparar calidad y precio

-2 Compra preductos necesarios para el aseo personal (e.g. pasta de dientes, jabdn,

desodorante, efc.)
Realiza compras ajustdndose a su presupuesto o medios

-8 Hace compras sencillas (e.g. comprar el pan, leche, etc.)

Figura 18. Ordenacion jerarquica de los items de la dimension Manejo del dinero
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ANALISIS DE LA DIMENSION MANTENIMIENTO DE UN ENTORNO SEGURO
En la Tabla 35 podemos observar los datos referentes al ajuste individual de los items para
cada uno de los tramos de edad en la dimensién Mantenimiento de un entorno seguro

dentro de la subescala de Habilidades Préacticas.

Tabla 35. Ajuste individual de los items de la dimension Mantenimiento de un Entorno Seguro

ltem Enunciado 46 T8 10- 13 16
12 15 2

a7 Comprueeba s los liquidos/comidas quaman anlzs de 102 124 112 070 043
bebefos/comerios

48  Utiliza productos de limpéeza del hogar de forma sequra MM 101 183 085 085
(detergente para la lavadora, Bmpiacristales)

45 Guarda los productos peligrosos de limpleza del hogar MM 101 115 083 054
comectaments (e.g. venenos, comosivos)

50 Tira la comida estropeada MM 147 135 083 0%

5 Sigue los pasos adecuados para evitar que la comida se MM 127 142 044 09
estropes

52 Utiliza pequeos electrodomésticos con precaucion (e.q. 047 018 067 108 0863
testadora, microondas, etc.)

53 Liliza herrambentas manuales eléctricas de forma segura MM MM MM 0BT 0ET
(e.g. taladro, ljadora, etc.)

54 Tiene precaucion con los enchules 112 054 0B 085 058

55 Actia con precaucion ante superficies calientes 107 05 039 043 0OM

5  Comprende cuéndo ha de marcar el 112 o un ndmero de MM 0% 081 144 134

emergencia equivalente para pedir ayuda en caso de
emergencia (e.g. fuego)

57  Seresguanda en un lugar seguro antes de lalegadadeuna 096 148 056 088 070
fuerte tormenta
58 Evacua un edificio si es necesario MM 050 148 112 153
59 Guarda kos medicamenios en un lugar seguro MM MM 071 102 112
B0 Diferencia los objetos potencialmente peligrosos de aquellos 059 070 080 251 0866
que SN Seguros
61 Liiliza &l cinturdn dé segundad en el cocha 114 046 085 077 035
B2 Nada con precaucian 05 132 03r 135 08B0
B3 Sube a vehiculos sdlo con personas a las que conace 016 081 117 1068 080
64 Cumple las normas de seguridad 119 105 120 044 065
65  Muestra conclencia de los nesgos anles de cruzar las calles 088 070 055 092 043
(e.g. comprueba sl vienen coches, los aparcamigntos y
salidas de garaje)
66  Permanece con el grupo durante les actividades sin alejarse 054 140 134 122 048
de &l

En este caso encontramos, no ftems que presentan elevados niveles de desajuste, sino pun-
tuaciones maximas extremas (MM) en el continuo de dificultad de la variable que esta
siendo estudiada, es decir, se trata de ftems que hacen referencia a actividades que no son
capaces de desempenar los sujetos del rango de edad para el cual ese item se torna dema-
siado complejo. Por ejemplo, 8 de los 20 items de la dimensién Mantenimiento de un en-
torno seguro no debieran ser tenidos en cuenta a la hora de evaluar la conducta adaptativa
en el tramo de edad comprendido entre los 4 y los 6 afos ya que todos los sujetos de estas
edades recibieron un cero en los mismos.

Ninguno de los items presenta niveles de desajuste elevados a partir de la edad de 16 afos,
es decir, todos los items proporcionan informacion Util para discriminar el nivel de compe-
tencia de los sujetos en la variable medida a partir de esta edad.
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Las puntuaciones de los items en cuanto a dificultad con respecto a la dimension Habilida-
des Ocupacionales, se mueven en un intervalo que oscila entre los - 4 y los 8 puntos en la
escala logit. El ftem de mayor dificultad para todos los rangos de edad fue el item 53 ‘Utiliza
herramientas manuales eléctricas de forma segura’, alcanzando puntuaciones maximas en
el continuo de dificultad en los tramos de edad comprendidos entre los4y 6, 7y 9,y 10y
12 anos. Con puntuaciones cercanas a - 4 puntos en la escala logit de dificultad, el item
mas facil en todos los rangos fue el item 66 ‘Permanece con el grupo durante las actividades
sin alejarse de él.

La mayor parte de los sujetos obtuvieron puntuaciones entorno a la media de dificultad de
los items (Gréafico 20). En el extremo superior de la representacion grafica volvieron a agru-
parse personas sin discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 12 y 21
anos, mientras que las puntuaciones mas bajas fueron obtenidas por personas con disca-
pacidad intelectual de diversas edades, pero todas ellas con afectacion moderada de su
funcionamiento intelectual.
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Grafico 20. Distribucion de los ftems y sujetos a lo largo del continuo de la dimension Man-
tenimiento de un entorno seguro.

En la Figura 19 se puede observar la ordenacion jerarquica de los items en funcion de sus
puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad.



5 Utiliza herramientas manuales eléciricas de forma segura (e.g. taladro, lijadora, elc.)
Guarda los medicamentos en un lugar seguro

| Sigue los pasos adecuados para avitar que la comida se estropes
Guarda los producios peligrosos de limpieza del hogar correctaments (e.g. venenos,
COMOSIVOS)
Utiliza productos de limpeza del hogar de forma segura (detergente para la lavadora,
limpiacristales)

2 Comprende cuando ha de marcar e 112 o un ndmero de emergencia equivalente para
pedir ayuda

En caso de emergencia (e.g. fuego)
Tira la comida estropeada
Evacua un edificio cuando es necesanc
Se resguarda en un lugar seguro antes de la llegada de una fuerte tormenta
Q Utiliza pequefics electrodomésticos con precaucian (e.g. lostadora, micreondas, etc,)
Diferencia los objelos potencialmente peligrosos de aquellos que son seguros
Cumple las normas de seguridad
Muestra conciencia de los riesgos antes de cruzar las calles (e.g. comprueba si vienen
coches, los aparcamientos y salidas de garaje)

Mada con precaucian
Actia con precaucitn ante superficies calientes
Comprueba si los liquidos comidas queman antes de comerlos beberos
Sube a vehiculos sdlo con parsonas a las que conoce
Utiliza el cinturdn de seguridad en el coche
-2 Tiene precaucion con los enchufes
Parmanecs con e grupo durante las actividades sin alejarse de &l

Figura 19. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensién Mantenimiento de un en-
torno seguro

ANALISIS DE LA DIMENSION CUIDADO DE LA SALUD
Podemos observar como alguno de los items no son adecuados para la evaluaciéon de la
conducta adaptativa en lo que a esta dimension se refiere en algunos rangos de edad al
presentar puntuaciones maximas de dificultad (Tabla 36).

Tabla 36. Ajuste individual de los items de la dimension Cuidado de la Salud

“ltem  Enunciado 46 78 10- 13- 16-
_ 12 15 21
&7 Dice a olras personas cuando no se encuenira bien 070 188 092 102 074
] Consigue cuidados médicos cuando esta enfermo. MM 075 09 153 115
69  Consigue sus recetas, MM MM 0354 020 052
70 Se toma la lemperatura cuando no se encuenira bien, 062 138 081 045 148
71 Toma la medicacion como sa indica MM 0B85 049 032 086
T2 Lieva ropa limpia 03 018 120 085 127
73 Regula la temperatura corporal poniéndose a la sombra 083 060 072 091 040

cuande hace calor o resguardandose cuando hace frio

El rango de dificultad de los items oscilé entre los -4 y 6 puntos en la escala logit. El nivel
de competencia de los sujetos estuvo siempre por debajo de la media de dificultad de los
items (= 0) en todos los rangos de edad salvo en el comprendido entre los 16y 21 afios
(Gréfico 21).
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Estos datos nos hacen pensar en la necesidad de incluir items de menor nivel de dificultad,
para poder evaluar cuestiones relativas a esta dimensién en los rangos de edad inferiores.

Grafico 21. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Cui-
dado de la Salud

El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad fue el item 69 ‘Consigue sus re-
cetas’, alcanzando puntuaciones maximas en el continuo de dificultad en los tramos de
edad comprendidos entre los 4y 6, 7 y 9 afos.

Con puntuaciones cercanas a -4 puntos en la escala logit de dificultad, los items mas faciles
en todos los rangos fueron el item 67'Dice a otras personas cuando no se encuentra bien’
y el 72 ‘Lleva ropa limpia’.

En la Figura 20 se puede observar la ordenacion jerarquica de los items en funcion de sus
puntuaciones logit en el continuo de dificultad para todos los tramos de edad.

4

Consigue sus recetas,

Se toma la temperatura cuando No se encuentra bien.

Consigue cuidados médicos cuando esta enfermo,
Toma la medicacion como se indica

Regula la temperatura corporal poniéndose a la sombra cuando hace calor o
resguardandose cuando hace frio

Lleva ropa impia.
Dice a olras personas cudndo no se encuenira bien,

Figura 20. Ordenacion jerarquica de los items de la dimensiéon Cuidado de la salud



ANALISIS DE LA DIMENSION VIAJES/DESPLAZAMIENTOS

Ninguno de los items presento valores de infit superiores a 1.5 en ninguno de los tramos
de edad que fueron objeto de estudio (Tabla 37). No obstante algunos ftems no debieran
ser incluidos en la evaluacién de la conducta adaptativa de ninos con edades comprendidas
entre los 4 y 6 afos al no arrojar informaciéon discriminante sobre el nivel de competencia
de los mismos.

El item ‘Consigue direcciones o ayuda si se pierde o no esta seguro de dénde ir (e.g. utiliza
un mapa, GPS, teléfono, pide ayuda)’ alcanzé puntuaciones maximas en los tramos de
edad comprendidos entre los 4 y 9 aflos de edad. Es decir, este item recibié una puntuacién
de cero en todos los casos.

Tabla 37. Ajuste individual de los items de la dimension Viajes/Desplazamientos

Itern  Enunciado 45 789 10- 13- 16-
12 15 ¥y

T4 Acude a aclividades recrealivas 000 0938 022 088 140

75  Owganiza desplazamientos por la localidad 000 075 061 070 064

TG Consigue direcciones o ayuda si se pierde o no esta seguro MM MM 073 104 082
de dénde ir (e.g. utiliza un mapa, GPS, teléfono, pide ayuda)

El rango de dificultad de los items oscil6 entre los -4 y 2 puntos en la escala logit en los tra-
mos de edad comprendidos entre los 10y 21 anos. En edades inferiores, los items llegaron
a alcanzar un valor de 11 puntos en la escala logit en cuanto a dificultad se refiere.

El nivel de competencia de los sujetos en un 40% de los casos estuvo por debajo de la
media de dificultad de los items (= 0) (Gréfico 22). En el extremo inferior de la represen-
tacion grafica se agrupan personas con discapacidad intelectual de muy diversas edades.
Las puntuaciones minimas fueron obtenidas por 4 personas con discapacidad intelectual,
dos de ellas con una edad de 4 anos, con discapacidad intelectual ligera y las restantes con
edades de 17 y 18 anos con discapacidad intelectual moderada.

Todos los sujetos que obtuvieron las puntuaciones maximas (cercanas a 5 puntos en la es-
cala logit) tenfan edades comprendidas entre los 11y 21 afos y ninguno de ellos tenia dis-
capacidad intelectual. Por tanto, si bien, la conducta adaptativa parece incrementar con la
edad, depende claramente del funcionamiento intelectual.

El item de mayor dificultad para todos los rangos de edad fue el item 76 ‘Consigue direc-
ciones o ayuda si se pierde o no esta seguro de donde ir (e.g. utiliza un mapa, GPS, teléfono,
pide ayuda)’, alcanzando puntuaciones maximas en el continuo de dificultad en los tramos
de edad comprendidos entre los 4y 6, 7 y 9 afos. Muy cercano en el continuo de dificultad,
se encuentra el item 75 ‘Organiza desplazamientos por su localidad’, ambos con puntua-
ciones cercanas a los 2 puntos en la escala logit.

El item mas facil resulto ser en todos los casos, el item 74 ‘Acude a actividades recreativas’.
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Grafico 22. Distribucion de los items y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Via-
jes/Desplazamientos

ANALISIS DE LA DIMENSION PROGRAMACION/RUTINAS

Ninguno de los items presento valores de infit superiores a 1.5 en ninguno de los tramos
de edad que fueron objeto de estudio (Tabla 38), por lo que todos ellos estan aportando
informacién Gtil de cara a evaluar la conducta adaptativa en todos los rangos de edad.

Tabla 38. Ajuste individual de los items de la dimension Programacion/Rutinas

Iltem Enunciado 46 T4 10-  13. 16-
12 15 21

kil Se levanta de la cama a tiempo 074 O0B8 100 088 081

78 Sigue una programacion diaria 08 070 097 076 090

La media de dificultad de ambos items fue 0 (ambos alcanzaron el mismo nivel de dificultad
en la variable medida) no obstante, el nivel de competencia de los sujetos se distribuyé a
lo largo de todo el continuo de habilidad (de -8 a 6 puntos en la escala logit) (Grafico 23).
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Grafico 23. Distribucion de los ftems y sujetos a lo largo del continuo de la dimensién Pro-

gramacion/Rutinas

ANALISIS DE LA DIMENSION USO DEL TELEFONO

Ninguno de los items de esta dimensién presenté valores de infit superiores a 1.5 en nin-
guno de los tramos de edad que fueron objeto de estudio (Tabla 39), por lo que todos ellos
estan aportando informacion Gtil de cara a evaluar la conducta adaptativa en todos los ran-
gos de edad que fueron objeto de nuestros analisis. No obstante, en el tramo de edad com-
prendido entre los 4 y 6 afios los valores de infit cercanos a 0, reflejan la escasa variabilidad
en las respuestas de los sujetos a los items (todos o casi todos obtienen un 0 ‘nunca o casi
nunca lo hace’).

Tabla 39. Ajuste individual de los items de la dimensién Uso del teléfono

Item Enunciado 4-B 79  10- 13- 16-
12 15 2

79 Contesta al teléfong 001 086 100 060 0.3

B0 Encuentra un ndmero de teléfono en una guia telefénicac en 001 070 0587 030 030

un derectorio de internat

La media de dificultad de ambos items oscilé entre los -7 y 7 puntos en la escala logit. El
item mas facil fue, para todos los rangos de edad el item 79 ‘Contesta al teléfono’ y el mas
dificil el 80 "Encuentra un nimero de teléfono en una guia telefénica o en un directorio
de internet’.

Un 20% de los sujetos obtuvo puntuaciones minimas extremas (obtuvieron un 0 en ambos
items). Todos ellos presentaron limitaciones ligeras, moderadas y graves en su funciona-
miento intelectual.
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5.6. Conclusiones con respecto a los items del instrumento, su fiabilidad
y validez.

Como hemos ido observando a lo largo del analisis de las distintas dimensiones que com-
ponen las tres subescalas de la Escala de Diagnoéstico de Conducta Adaptativa (DABS), a
saber, Habilidades Conceptuales, Habilidades Sociales y Habilidades Practicas, el ajuste de
los datos al modelo es crucial ya que de no ser asi, las puntuaciones carecen de significado
tedrico.

Antes de estudiar el indice de ajuste de los items de las distintas dimensiones, fue necesario
comprobar la idoneidad de las categorias de respuesta, pues éstas afectan a las propiedades
psicométricas del instrumento.

En la mayor parte de las dimensiones de las distintas subescalas, se cumplieron los criterios
establecidos por Linacre (2002) para garantizar la idoneidad del sistema de respuesta utili-
zado:

- Al menos diez observaciones por categoria y distribucién regular o unimodal de
las frecuencias

- Ordenacién monotodnica de los valores promedios de las categorias
- Obtencioén de valores de Outfit menores de 2.00

Solo en 3 dimensiones alguno de estos 3 criterios no se vio cumplido: Autoestima, Inge-
nuidad y Manejo del Dinero.

En estos casos, dada la distribucion de los sujetos en la variable (sujetos, o bien muy com-
petentes que reciben un 3 en la mayor parte de los items, o bien muy poco competentes
gue, por tanto, reciben un 0 en la mayor parte de los items de las subesclas), seria mas
adecuado reagrupar las categorias de respuesta para su recodificacion y posterior analisis,
siendo quiza la opcion mas adecuada un sistema de respuesta dicotomico (0 'y 1) en lugar
de utilizar un sistema de respuesta tipo Likert.

El siguiente paso de nuestro trabajo, fue comprobar el ajuste de los datos al modelo.

Cuando utilizamos procedimientos de analisis basados en los supuestos de la TRI, los datos
con respecto a la fiabilidad y validez de un instrumento vienen dados por el ajuste de los
datos al modelo. Para medir con poco error, hemos de ajustar el nivel de los items al nivel
de las personas, esperando asi que un sujeto sea capaz de resolver los items que se en-
cuentran por debajo de su nivel y no aquellos que se encuentran por encima, permitiéndo-
nos analizar la ejecucion concreta de aquellos sujetos e ftems que no se ajustan a este
modelo. Aquellos sujetos e items con valores de infit superiores a 1.5 debieran ser elimina-
dos para garantizar el ajuste de los datos.

Nuestro objetivo, dado el pequefio tamafo muestral del que partiamos, fue calibrar los
ftems de las distintas dimensiones que componen la Escala de Diagnoéstico de Conducta
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Adaptativa con el objetivo de conocer, qué items eran productivos para la evaluacién de la
conducta adaptativa en cada una de los rangos de edad que fueron objeto de nuestros
analisis.

Como indicador, tanto del ajuste global como individual de los items, se utilizo el estadistico
infit, que permite detectar patrones de respuesta inconsistentes (e.g. ftems dificiles que son
contestados por sujetos poco competentes en la variable medida). Valores superiores a 1.5,
indicaran la violacién del modelo (Linacre, 2002).

En todas las dimensiones, las medias del estadistico infit indicaron un buen ajuste de los datos
al modelo. No obstante, pudimos comprobar, cémo en algunas dimensiones, al estar éstas
integradas Unicamente por dos ftems, la variabilidad en las respuestas de los sujetos fue menor
de la esperada, repercutiendo éste hecho en la fiabilidad de nuestras estimaciones.

El andlisis del ajuste individual, permiti6 observar como algunos ftems presentaban elevados
niveles de ajuste en determinados rangos de edad.

Como indica Karabatsos (2000) la falta de ajuste podria deberse a factores como la multi-
dimensionalidad o sesgo de los items, falta de precisién en el enunciado o las opciones,
respuestas al azar o errores al anotar la respuesta entre otros.

Pudimos ver cémo en la mayor parte de los casos, los elevados niveles de desajuste corres-
pondian a ftems dificiles que eran contestados por sujetos poco competentes o a items fa-
ciles que no eran contestados por sujetos muy competentes. La eliminacion de los sujetos
con patrones de respuesta inconsistentes en este sentido, favorecera la obtencién de indices
infit inferiores a 1.5.

El analisis del ajuste individual de los ftems permitié observar cémo algunos items arrojaban
puntuaciones maximas extremas en el continuo de dificultad (MM) en algunos rangos de
edad, es decir, todos los sujetos o casi todos ellos, obtenian una puntuacién de cero en
estos items y debieran ser por tanto eliminados de la escala a la hora de evaluar la conducta
adaptativa en estos rangos de edad.

La estimacion del pardmetro de dificultad de los items, permitié observar dénde se ubicaba
cada uno de ellos en el continuo de dificultad de la variable medida para posteriormente
representar graficamente su ordenacion jerdrquica. Esta informacion serd sumamente (til
en un futuro, cuando dispongamos de una muestra mayor que nos permita determinar el
punto de corte preciso en el que se ubican los sujetos en un momento concreto del periodo
de desarrollo, lo cual favorecerd el establecimiento de comparaciones entre personas con
y sin discapacidad intelectual.

La validez del instrumento viene dada por el ajuste de los datos al modelo. Por tanto, eli-
minando aquellos items que presentan elevados de desajuste, podremos realizar compara-
ciones entre personas que seran independientes de los items utilizados. La estimacién del
pardmetro de los ftems no estara asf influenciada por la distribucion de la muestra que se
utilizé para su calibracion.
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Por ello, es fundamental insistir en la necesidad de obtener una muestra de tamafio mayor.
Solo en este caso podremos afirmar con plena seguridad si:

- El test es unidimensional (los items miden por tanto la misma variable)
- La estimacion del pardmetro de los ftems es invariante para los distintos sujetos

- La localizacion de los sujetos en la variable no depende de la muestra de ftems
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CONCLUSIONES

La adopcion de nuevos enfoques de aproximacion al estudio de la discapacidad intelectual
ha puesto de manifiesto la necesidad de adoptar sistemas de clasificacion y diagnéstico
multidimensionales que permitan realizar una evaluacion acorde a las necesidades particu-
lares de cada individuo.

Si bien es dificil lograr el consenso en cuanto a instrumentos de diagnéstico a utilizar en la
practica diaria, es fundamental al menos, emplear instrumentos psicométricamente validos,
acordes con la actual definicién de discapacidad intelectual.

La actual definicion de discapacidad intelectual propuesta por la AAIDD (Luckasson et al.,
2004), enfatiza asimismo la necesidad de que el juicio clinico en las funciones tanto de
diagnostico como de clasificacion y planificacién de apoyos, se base en un analisis compe-
tente, riguroso y basado en datos procedentes de la observacion para evitar peligros como
el conocido problema del etiquetaje (Navas, Verdugo y Gémez, 2008).

El juicio clinico, asi como la disponibilidad de instrumentos psicométricamente validos y
acordes con los desarrollos tedricos actuales, favoreceran el desarrollo de intervenciones
posteriores centradas en las necesidades particulares de cada individuo, porque es éste Ul-
timo y no las consecuencias que pudieran derivarse de su discapacidad, quien ha de ser el
centro de las mismas.

A lo largo del Capitulo 1, se ha realizado una revision de como hasta el momento la con-
ducta adaptativa ha venido siendo operacionalizada. En los Ultimos anos, la reduccién del
peso de las puntuaciones de Cl de cara a realizar el diagndéstico de discapacidad intelectual,
ha permitido reflejar el caracter social de la misma.

No obstante, y como vimos en el Capitulo 2, no existen en la actualidad instrumentos acor-
des con la actual definicion de conducta adaptativa que estén ademas centrados en el diag-
nostico, lo que dificulta en muchos casos el trabajo de los profesionales a la hora de
garantizar la idoneidad de los apoyos que han de recibir las personas con discapacidad in-
telectual.

Conscientes de la necesidad de un instrumento de tales caracteristicas, presentamos en los
Capitulos 3, 4 y 5 todo el proceso de traducciéon, adaptacién, validacion de contenido
inicial y calibracién de los ftems de la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS)
que en el momento actual esta siendo desarrollada por la AAIDD.

Dos fueron nuestros objetivos principales en relacion con el instrumento citado:
1. Traducir rigurosamente al espafol, de acuerdo con las directrices para la traduc-
cion-adaptacion de los tests planteadas por la Comision Internacional de Tests, la

Escala de Diagnostico de Conducta Adaptativa (DABS) que esté siendo desarrollada
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en el momento actual por la AAIDD (M. J. Tassé, R. L. Schalock, G. Balboni, H. Ber-
sani, S.A. Borthwick-Duffy, J. S. de Valenzuela, S. Spreat, D. Thissen, K. F. Widaman
y D. Zhang, 2008).

2. Realizar un estudio preliminar sobre las caracteristicas psicométricas del instru-
mento mediante el empleo de metodologia TRI que permita determinar el grado
de ajuste de los items al modelo de cada una de las dimensiones que componen la
escala y para cada uno de los tramos de edad objeto de evaluacién.

El proceso de traduccion y adaptacion del instrumento se realizé conforme a las directrices
planteadas por la Comision Internacional de Test (Hambleton, 1991).Pudimos elaborar una
version inicial en castellano de la DABS tras solventar los distintos problemas encontrados
que dificultaban la consecucion de los tipos de equivalencia que debian existir entre nuestro
instrumento y su versién original.

Un analisis de expertos, arrojé resultados satisfactorios en relacion con la idoneidad, im-
portancia y observabilidad de los ftems que componen las distintas dimensiones de la escala.
No obstante, propusieron reformulaciones en algunos items y consideraron la necesidad
de incluir ftems nuevos, propuestas que seran tenidas en cuenta en la version final del ins-
trumento.

Con respecto al segundo objetivo, hemos obtenido informacién sumamente relevante con
respecto a las caracteristicas psicométricas de los items que componen la escala. En general,
dado que la media del estadistico infit para todas las dimensiones no superé el valor de
1.5, podemos concluir que el ajuste de nuestros datos al modelo es bueno. No obstante,
el anélisis individual del ajuste de los items, proporcioné informacién relevante sobre cuéles
son aquellos que aportan mas o menos informaciéon en funcion del rango de edad en el
gue son evaluados. Esta informacion es crucial, puesto que uno de nuestros objetivos fu-
turos, es determinar el punto de corte preciso en el que se encuentran tanto sujetos como
ftems en cada uno de los momentos del desarrollo evolutivo para poder posteriormente
determinar a partir de qué punto del continuo de la variable medida podemos considerar
que existen limitaciones significativas en conducta adaptativa.

A pesar de que nuestros resultados han sido muy positivos de manera global, también
hemos detectado algunas limitaciones que deberfan ser superadas en un futuro préximo:

1. El nUmero de personas participantes en nuestra muestra es pequefo para repre-
sentar adecuadamente a toda la poblacién objeto de estudio y poder generalizar
los resultados. Esta es la principal limitacién de nuestro estudio, pues, no podemos
establecer conclusiones definitivas con respecto al ajuste de los items en cada uno
de los rangos de edad previamente delimitados, pues el tamafio muestral de los
mismos es demasiado pequefio.

El objetivo de cara a un futuro se centrara en la consecucion de una muestra inte-
grada por 800 personas con discapacidad intelectual y 800 sin ella para poder ase-
gurar asi que esta bien representados: el sexo, al edad, el nivel de funcionamiento
y otras variables de interés como pudiera ser el tipo de escolarizacion.
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2. Algunos de los ftems del instrumento fueron considerados como poco observa-
bles por parte de los jueces expertos. No obstante, tenemos la oportunidad de me-
jorar en este sentido gracias a las reformulaciones y comentarios que propusieron.

3. Serfa adecuado realizar un anélisis factorial confirmatorio que confirme la estruc-
tura de la conducta adaptativa.

La investigacion sobre el diagndstico de limitaciones significativas en conducta adapta-
tiva requiere aun de muchos esfuerzos, parte de los cuales, se dedicaran a la superacion de
estas limitaciones. No obstante, consideramos que dicho esfuerzo merecera la pena pues,
las personas con discapacidad intelectual constituyen un importante porcentaje de la po-
blacion espanola (estudios epidemiolégicos estiman que entre el 1% y el 2% de la pobla-
cion total puede ser diagnosticada con esa discapacidad) y la eleccién para que puedan
participar en los distintos programas y servicios especificos para ellos, se ha de basar en un
diagndstico preciso que oriente la evaluacion e intervencion, asegure la idoneidad de las
actividades. No se trata por tanto de una cuestion de etiquetaje, sino de derechos.
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1. INTRODUCCION

En las nueve viviendas que conforman el Conjunto Residencial Las Fuentes viven 53 personas,
cada una de ellas con caracteristicas personales distintas. A Marta le gusta mucho participar
en las decisiones que se toman en las reuniones de su casa, es muy activa y siempre propone
planes de ocio interesantes. Sin embargo, le cuesta realizar elecciones, necesita un tiempo
para pensar en las opciones que tiene y algunos apoyos visuales para entender las conse-
cuencias de sus elecciones. Antonio es un hombre timido, le gusta pasar tiempo en su casa
con sus companeros y se le da muy bien cocinar, le encanta preparar platos nuevos y que
los companeros los prueben. A veces, Antonio tarda mucho tiempo en prepararse para salir
a su trabajo o a las citas de ocio con sus amigos, no le gustan las prisas y en esas situaciones
le cuesta regular su conducta. Ahora, esta utilizando un pequeno panel que tiene en su
cuarto donde él se autoevalta y apunta si lo ha hecho bien o si llegé tarde, ademas, con la
ayuda de un reloj adaptado sabe controlar mejor el paso del tiempo y llegar puntual.

Marta y Antonio son personas distintas cuyo punto en comun es que viven en la misma di-
reccion. Son un ejemplo de la diversidad que hay entre las personas que viven en Las Fuentes,
y de cémo cada uno de ellos tiene distintos puntos fuertes y distintos aspectos que podria
mejorar, relacionados con competencias y habilidades en materia de autodeterminacion.

El objetivo de este proyecto ha sido evaluar como el entorno de vivienda favorece la pro-
mocion de la autodeterminaciéon de las personas. Convencidos de la importancia que el
entorno tiene en el desarrollo de la autodeterminacion se han identificando facilitadores y
barreras, asi como buenas practicas para orientar la practica profesional y potenciar la me-
jora del servicio. Para el desarrollo de todo este proceso, se constituyd un grupo de reflexion
y mejora formado por profesionales del servicio. A partir de un proceso de formacién inicial,
se capacito a este grupo para disefiar una herramienta propia de evaluacion del entorno
en materia de autodeterminacion. Se evalué el entorno, es decir, las nueve viviendas que
conforman el Conjunto Residencial “Las Fuentes” y, a partir de los resultados obtenidos,
se disefié una Guia de Buenas Practicas en materia de autodeterminaciéon y un Plan de
Mejora del servicio en esta misma dimension.

Este proyecto se basa en un enfoque ecolégico de la autodeterminacién. Uno de los prin-
cipales autores que desarrolla este enfoque es Abery (1994). Este autor describe la autode-
terminacién como un proceso complejo en el que intervienen multiples factores y donde el
entorno tiene un papel fundamental. Si entendemos la autodeterminacién sélo como un
conjunto de habilidades, habra personas que automaticamente no sean “aptas” para este
proceso tan esencial y humano. Sin embargo, desde una perspectiva ecoldgica todas las
personas, tengan las necesidades de apoyo que tengan, tienen cabida y oportunidad para
vivir la vida que desean.

En las ultimas décadas, los servicios que apoyan a personas con discapacidad intelectual

han experimentando importantes cambios en sus planteamientos y organizacion. Desde
un modelo asistencial, que se preocupaba solamente por aspectos basicos como la seguri-
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dad y el cuidado, estamos evolucionando hacia un modelo centrado en la persona, nor-
malizador e inclusivo.

Este cambio supone un reto importante para los servicios de vivienda. La mayorfa de estos
centros “atienden” a personas cuyos familiares, por diversas razones, manifiestan no poder
seguir “haciéndose cargo de sus hijos o hermanos”, entienden estos servicios como un re-
curso de emergencia o sustitucion, que sera necesario “cuando ellos no estén”. Los clientes
suelen ser adultos que han vivido en su entorno familiar hasta ese momento de cambio.
Generalmente, éste es el enfoque desde el que se plantean los servicios de vivienda para
personas con discapacidad intelectual, es decir, sustituir el hogar familiar cuando éste ya
no se puede encargar del cuidado y atencién de la persona. Por lo que el peso de la decisiéon
de donde, cémo y con quién vivir recae en la familia y, en ocasiones, en las instituciones.

En nuestra cultura, el proceso de independizarse y construir una vida propia, fuera del nu-
cleo familiar primario, es algo habitual a lo que cualquiera tiene acceso en funcién de sus
recursos, situacién y momento vital. Sin embargo, la mayoria de las personas con discapa-
cidad intelectual no viven este proceso de desarrollo como el resto de ciudadanos, gene-
ralmente tienen pocas oportunidades para decidir dénde, con quién y como vivir. Desde
un punto de vista ético, no es valido decir que esta situacion es consecuencia de las limita-
ciones derivadas de la discapacidad. Actualmente es dificil defender que ellos no son capa-
ces de vivir como lo hacemos los demas ciudadanos. Todos los agentes que estamos
implicados (las familias, las entidades y la administracion), debemos reflexionar sobre como
diseflamos recursos de vivienda y sobre como un servicio de vivienda impacta en la calidad
de vida de las personas. En este caso, aunque la teorfa y los modelos mentales hayan avan-
zado, parece que la condicién de discapacidad se antepone a otra tan basica y esencial
como la de ser persona.

Pero la vision se transforma si cambiamos el modelo mental y partimos de una visién de la
persona como ciudadano, miembro de la comunidad, sujeto de derechos y deberes, en-
tendiendo que la discapacidad es una caracteristica mas y no un rasgo absoluto. Desde
esta vision comprenderemos que se hace necesario un cambio en el enfoque desde el que
se sustentan los servicios de vivienda. Los nuevos planteamientos sobre la discapacidad, el
modelo de calidad de vida y la filosofia de la planificacién centrada en la persona incitan
a las entidades y servicios a prestar apoyos para que las personas con discapacidad puedan
decidir como quieren responder a esa pregunta tan fundamental de “;dénde, cémo y con
quién vivir?”. En este proceso de cambio, todos los agentes implicados tendremos que ir
disenando diferentes alternativas que cubran la diversidad de respuestas que las personas,
acompafadas de sus familias, nos den. Evidentemente una de esas opciones es la de vivir
con los padres o con los hermanos, pero siempre deberia ser una opcién elegida libremente
entre otras alternativas y donde se tenga en cuenta la mejora de la calidad de vida de la
persona y se escuche y respete su punto de vista.

En la actualidad hay una amplia diversidad de servicios de vivienda: grandes residencias, ho-
gares de grupo, pisos tutelados, pisos supervisados, mini residencias, etc. La denominacion
es diversa y la forma también. Varfan en sus caracteristicas fisicas, en el entorno en el que
se ubican y en su propia organizacion. Sea cual sea su forma, ubicacion y estructura, los ser-
vicios de vivienda comparten una funcién principal: “servir de hogar”. Tal y como lo define
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Tamarit (1999) entendemos por hogar “algo mas que la vivienda y sus paredes; es el conjunto
de espacios y relaciones que se establecen con nucleos sociales relevantes y en los que la
persona es parte activa y significativa. Es la extension de vida personal y social en un entorno
fisico determinado y compartido con otras personas. Evidentemente una parte de este hogar
es la casa, la vivienda, el reducto de habitaculos necesarios para la intimidad y privacidad,
para el descanso, para el ocio,... Pero, en el mismo sentido que lo anterior, la casa es un
lugar en el que sus fronteras con el entorno comunitario han de ser flexibles, dindmicas,
abiertas y modeladas por las personas que alli vivan. La vivienda es una parte del hogar, el
hogar es mds que la vivienda (...) es el entramado de relaciones, de historia compartida con
otros, de la historia personal, de los recuerdos, de los objetos y, en parte también, de las
normas del entorno en el que se asienta, de la cultura y la historia de ese entorno” (p. 65).

En el Conjunto Residencial “Las Fuentes”, este proyecto se plantea desde un servicio de vi-
vienda que hace seis afios aposté por un modelo de vida independiente para jévenes con
discapacidad intelectual que, con el apoyo de su familia y profesionales, pudieran ir cons-
truyendo un hogar propio, ademas del de su familia.

Desde el principio caminamos hacia un modelo centrado en la persona, orientado a la co-
munidad, basado en las capacidades de cada uno y donde se defiende que cada persona
tiene valor en si misma, con derecho a la realizacion personal y a una vida plena y digna.

En una vida plena esta presente necesariamente el derecho a la autodeterminacion, a que
cada uno pueda realizar, con los apoyos necesarios, “acciones volitivas que le permitan ac-
tuar como agente causal primario en su vida y mantener y mejorar su calidad de vida”
(Wehmeyer, 2006). Por esto, como entorno de vivienda donde la persona se desarrolla, ex-
perimenta, aprende, disfruta y define su estilo de vida, pensamos que los esfuerzos deben
concentrarse en dar las oportunidades y los apoyos que reconozcan la autodeterminacion
como un derecho fundamental, como dimension central a promover en la vida de las per-
sonas para mejorar su calidad de vida y en consecuencia mejorar la calidad de los apoyos
que desde el servicio se prestan.

En estos seis aflos de desarrollo del trabajo en “Las Fuentes” han ido surgiendo experien-
cias, pequefnos proyectos e iniciativas positivas que han generado un clima de participacion
activa y de aprendizaje entre las personas que all viven, sus familias y el equipo de profe-
sionales del servicio. En este momento, queremos afianzar estas buenas practicas y dar
pasos adelante generando los cambios y mejoras necesarias para estimular el compromiso
de todos, personas que viven en “Las Fuentes”, familias y equipo de profesionales, con la
autodeterminacion, la inclusion social, la calidad de vida y la calidad del servicio.

Con este proyecto no se pretende demostrar si las personas son o no autodeterminadas,
sino generar oportunidades y abrir posibilidades en el entorno para que las personas estén
implicadas en el desarrollo de sus vidas y tengan poder para mejorarlas. Garantizar los apo-
yos necesarios para el desarrollo de la autodeterminacién no puede depender de la voluntad
profesional, sino de un compromiso de la organizacion, por ello, se debe disefar una es-
tructura flexible y con capacidad de adaptacion que fomente la buena préactica y garantice
que cada persona, con los apoyos necesarios, gestione su propia vida desde el dmbito mas
cotidiano e intimo hasta el ambito relacional y comunitario.
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2. FUNDAMENTACION TEORICA

2. 1. Calidad de vida y autodeterminacion.

La promocion de la autodeterminacién de las personas con discapacidad intelectual se ha
convertido en una de las palancas de cambio claves para mejorar su calidad de vida. En los
Ultimos afios, tanto desde un punto de vista teérico como empirico, se ha demostrado la
potencial relacién que existe entre estos dos constructos: calidad de vida y autodetermina-
cion (Wehmeyer y Schwartz, 1998; Wehmeyer y Schalock, 2001).

En la actualidad, el modelo tedrico sobre calidad de vida més aceptado, difundido y utilizado
a nivel internacional es el de Schalock y Verdugo (2002). Desde este modelo, se sostiene la
hipdtesis de que la autodeterminacién contribuye a alcanzar una mejor calidad de vida.
Estos autores (Schalock y Verdugo, 2007) sefalan el nivel de autodeterminacién como uno
de los predictores mas significativos relacionados con resultados positivos en la mejora de
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual.

La calidad de vida es un principio organizador de los servicios para personas con discapa-
cidad intelectual. Mejorarla es una mision recurrente en las entidades, y por ello, las prac-
ticas orientadas a la promocion de la autodeterminacion de las personas con discapacidad
intelectual son cada vez mas habituales. Después de varias décadas de desarrollo tedrico y
practico, el concepto de calidad de vida ya no es sélo una herramienta de sensibilizacién.
En la actualidad, ha pasado a ser un marco conceptual que hace que las organizaciones
comprendan y representen de otra forma a las personas con discapacidad intelectual, y se
planteen cémo introducir cambios en los niveles individual, organizacional y de sistemas,
es decir, cambios que mejoren sus resultados personales (Schalock, Gardner y Bradley,
2006). Estos autores explican como: “El constructo de calidad de vida y su medicion me-
diante resultados personales ha puesto en cuestion las formas de gestion tradicionales de
las organizaciones del ambito de la discapacidad. Estas estdn cambiando sus modelos de
programas y servicios, que se basaban en la estandarizacion, la uniformidad y la previsibi-
lidad, hacia sistemas de apoyos y oportunidades basados en la individualizacion, en las di-
ferencias y en la naturaleza Gnica de cada persona” (p. 101).

Schalock y Verdugo (2002) definen unos principios centrales respecto a la conceptualizacion
de la calidad de vida, que son basicos para el compromiso de cualquier entidad con la me-
jora: (a) la calidad de vida es multidimensional y esta influida por factores personales y del
entorno y por sus interacciones (b) la calidad de vida de las personas con discapacidad esta
formada por los mismos factores y relaciones que son importantes para todas las personas;
() la calidad de vida de una persona se refuerza al habilitar a la persona para que participe
en las decisiones que afecten a sus vidas; (d) la calidad de vida se fortalece por medio de la
inclusion de las personas en sus comunidades; y (e) la calidad de vida mejora mediante la
provisién de apoyos individualizados.

Asumir estos principios supone un reto para las organizaciones que apoyan a las personas
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con discapacidad intelectual, ya que las orientan a basar sus servicios en apoyos persona-
lizados y centrados en la obtencion de resultados personales valorados. Entre ellos, la au-
todeterminacion se convierte en un elemento clave.

En relacion con la autodeterminaciéon, uno de las autores con mayor relevancia en su con-
ceptualizacion y desarrollo del concepto es Wehmeyer (2006a), que la define como: “ac-
ciones volitivas que capacitan al individuo para actuar como el agente causal primario de
su propia vida y para mantener o mejorar su calidad de vida” (p.9). De forma mas simple,
el concepto de autodeterminacion se refiere a actitudes, creencias y habilidades que con-
ducen a la persona a definir sus metas, a tomar decisiones y llevar a cabo planes para al-
canzarlas (Peralta, 2006).

Desgraciadamente, las personas con discapacidad intelectual no han acumulado en sus his-
torias vitales suficientes experiencias de autodeterminacion. Palomo y Tamarit (2000) refle-
jan cémo en nuestra cultura ha imperado un modelo mental de la discapacidad basado en
limitaciones y carencias que la definen como rasgo absoluto. Bajo el paraguas de este mo-
delo, las personas han visto limitadas sus facultades de decision y control con prejuicios
sociales o estereotipos como: “no saben”, “no pueden”, o “si lo hacen lo harian mal y de
forma dafina para ellas”. Wehmeyer (1998) explica que son muchos los que piensan que
una persona con discapacidad intelectual no se puede autodeterminar por el impacto de
sus limitaciones en su funcionamiento diario, es decir, no son capaces de vivir vidas auto-
determinadas. No obstante, existen datos que explican cémo la autodeterminacion se ve
impactada por factores ambientales en igual o mayor medida que por caracteristicas per-
sonales, incluida la inteligencia (Wehmeyer, Abery, Mithaug y Stancliffe, 2003).

De acuerdo con el principio esencial descrito en la conceptualizacion de la discapacidad in-
telectual, toda persona, con independencia de su capacidad, puede mejorar su vida si se le
ofrecen los apoyos adecuados durante el tiempo suficiente (Luckasson et al., 2002). Tal y
como explica Wehmeyer (2006a): “Los organismos, incluidos los seres humanos, son entes
auténomos. Los entes autonomos son autorrequlados, autodirigidos y en menor o mayor
grado, autodeterminados. Yo sugeriria que no existe un solo ser que no sea, hasta cierto
punto, autodeterminado. Para las personas con discapacidades severas, las limitaciones en
sus capacidades personales, las oportunidades, las percepciones de los otros y los entornos
en los que viven y aprenden, trabajan o juegan, restringen el grado de autodeterminacion
que alcanzan. La forma de contrarrestar estos impedimentos no es ensefar a estas personas
coémo controlar sus vidas, sino capacitarles para que lleguen a ser individuos mas autode-
terminados, aunque sélo sea un poco mas” (p. 14).

Cualquier persona puede ejercer en alguna medida control sobre su vida, es capaz de ex-
presar sentimientos, deseos o preferencias, puede modificar el ambiente en el que se
mueve, aunque sea en lo mas cotidiano. La autodeterminacién no es una categoria que se
tiene o0 no se tiene, no es algo que se ensefa sélo en la etapa educativa. Se trata de un
proceso complejo en el que intervienen elementos diferentes que se puede desarrollar a lo
largo de la vida de una persona.

Desde este punto de vista, no se puede entender la autodeterminacion sélo como habili-
dades que se ensenan en programas especificos, sino mas bien como una dimensién a pro-
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mover a través de una estructura compleja de apoyos. Tampoco podemos entender que la
autodeterminacion es lo mismo que el concepto de control personal, esta equiparacion
puede suponer una barrera para las personas con discapacidad intelectual. Tal y como Weh-
meyer refleja en su Ultima definicion (2006), la autodeterminacion se refiere a la idea de
“conductas volitivas”, donde la intencionalidad y la motivacién tienen un papel mucho més
relevante y donde, por lo tanto, todas las personas, independientemente de sus necesidades
de apoyo, tienen cabida. Que las personas tengan vidas autodeterminadas significa que
estas estén, en la mayor medida posible, implicadas en la evolucion y desarrollo de sus
vidas, y que por lo tanto reciban los apoyos necesarios para que asi sea.

Cuando llevamos la autodeterminacién a la practica cotidiana se hace evidente la estrecha
relacion que tiene con la ética. Esta relacion hace que se replantee la relevancia del rol pro-
fesional en la promocion de la autodeterminacion. Un rol que determina la orientacion y
eficacia de los apoyos y sobre todo el tejido de relaciones significativas que se establece
con los demas (Palomo y Tamarit, 2000).

Algunos estudios (Wehmeyer, Kelchner y Richard, 1996; Peralta, 2006) sefialan como la
mayoria de las personas con discapacidad intelectual dejan la escuela sin haber adquirido
habilidades cruciales para responder a las exigencias de la vida adulta. En este sentido, el
derecho a la autodeterminacion, tal y como expresan Palomo y Tamarit (2000): “... viene a
intentar poner en su lugar el juego de poder que a cada cual corresponde por el mero
hecho de ser persona” (p. 5).

Por lo tanto, todas las personas, por el hecho de serlo, tienen derecho a ser protagonistas
de sus vidas, a tomar decisiones y realizar elecciones para mejorar y disfrutar de su calidad
de vida. Por ello, se habla de la autodeterminaciéon como dimensién central, porque desde
ella disenamos como queremos que sea nuestra vida en relacién con los demas (interde-
pendencia). Este principio nos lleva a una idea clave de cara a la responsabilidad de los
agentes prestadores de apoyos para las personas con discapacidad intelectual, y es que la
autodeterminacion no debe ser una moda o una cuestion de eleccion profesional. Es, sobre
todo, un derecho personal, y por tanto una obligacion ética el que los que presten apoyos
a las personas con discapacidad intelectual y las organizaciones acojan este derecho y dis-
pongan los medios necesarios para asegurarlo (Tamarit, 2001).

2. 2. El papel del entorno en la promociéon de la autodeterminacion.

Desde las definiciones propuestas por la AAIDD en 1992 y 2002, y de la CIF (OMS, 2001)
se ha dado un cambio progresivo hacia un constructo socioecolégico de la discapacidad
intelectual que centra su atencion en la interacciéon de la persona con su ambiente. La dis-
capacidad intelectual deja de ser un rasgo absoluto de la persona para considerarse una
expresion de la relacién entre la persona con un funcionamiento intelectual limitado y su
entorno (Schalock et al., 2006). El contexto social y los apoyos disponibles en el ambiente
de la persona, ademas del funcionamiento individual, pasan a tener un papel determinante
en el funcionamiento de la persona (Luckasson et al., 2002).
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Se entiende por entorno aquellos lugares donde la persona vive, se relaciona, aprende, tra-
baja, disfruta de su tiempo libre, etc. Tamarit (1995) define entorno como estructura com-
puesta por una red de normas y relaciones, interacciones, entre los elementos fisicos,
sociales y culturales de un determinado lugar. Un entorno hace referencia al conjunto de
circunstancias y condiciones en las que se desarrolla la vida de las personas. Lo componen
factores de orden fisico, social e histérico cultural.

Segun Schalock y colaboradores (2007), los factores ambientales hacen referencia al en-
torno fisico, social y actitudinal en el que las personas viven. Explican cémo los factores
ambientales pueden actuar como facilitadores cuando, interactuactuando con los factores
personales, promueven una conducta adaptada en la persona. Ponen ejemplos relacionados
con las actitudes positivas de los profesionales o elementos fisicos como las rampas de ac-
cesibilidad, ambos son elementos que acttan como facilitadores contribuyendo a una con-
ducta adaptada. Por otro lado, explican como la ausencia de dichos facilitadores o la
presencia de otros factores ambientales, como las actitudes negativas o edificios inaccesi-
bles, pueden dificultar el logro de conductas adaptadas, actuando como barreras en el en-
torno.

Desde esta perspectiva ecoldgica de la discapacidad, los entornos habituales de la persona
se convierten en potenciales generadores de oportunidades y promotores de apoyos para
una vida de calidad. Dando un paso mas alla, se recoge la definicion que Verdugo (1994)
apunta sobre lo que es un entorno saludable. En su definicion influyen factores como la
autodeterminacion, la inclusion social y el desarrollo personal. Se trata de un entorno que
promueve el bienestar, la estabilidad y da oportunidades para que las personas experimen-
ten autonomia, puedan tomar decisiones, puedan aprender y llevar a cabo actividades fun-
cionales y significativas y, en este sentido, tengan control sobre lo que sucede en sus vidas.
Es un entorno que ofrece a la persona la oportunidad de percibir que tiene un lugar vélido
y valorado en la comunidad, que tiene un rol activo, participa sintiendo que forma parte
de su red social. En definitiva, un entorno saludable es aquel que ofrece oportunidades y
apoyos para incrementar la calidad de vida de las personas que en él viven.

En esta definicion se valoran las consideraciones ambientales por su importancia para fo-
mentar el crecimiento y desarrollo personal, el bienestar y la satisfaccion de la persona.
Aquellos ambientes que facilitan estos aspectos son considerados entornos saludables, por-
que promueven el crecimiento y el desarrollo, fomentando el bienestar, promoviendo la es-
tabilidad y proporcionando oportunidades; aspectos todos ellos esenciales para que la
persona pueda considerar que su calidad de vida es dptima (Verdugo, 1994).

Entonces, un entorno saludable serd, entre otras cosas, aquel que dé oportunidades para
el desarrollo de la autodeterminacién de las personas. Pero esta es una tarea compleja en
la que influyen numerosos factores que se deben tener en cuenta. Seguin Bambara, Cole y
Koger (1998), los componentes que intervienen a la hora de promover la autodeterminacién
se pueden agrupar en cuatro principales: (1) conocer a la persona, (2) construir un estilo
de vida rico, (3) ensefar habilidades para actuar de forma autodeterminada y (4) crear un
contexto social de apoyo. En estos cuatro componentes es esencial el papel de la red social,
asf como dar voz y gestionar recursos en base a lo que la persona valora y desea.



Ademas de sefnalar los elementos que funcionan como promotores de la autodetermina-
cion, estos autores identifican factores que actian como barreras para promocionarla: (1)
malas interpretaciones en torno a la eleccién, (2) falta de apoyos flexibles o individualizados,
(3) falta de relaciones estables, y (4) limitacion de las oportunidades de eleccién y control.
Estas cuatro barreras reflejan cémo el entorno puede entorpecer el desarrollo de una vida
autodeterminada, es decir, cémo un entorno pobre, puede limitar el derecho de las perso-
nas a autodeterminarse en relacién con los deméas. Como conclusiéon Bambara y colabora-
dores (1998) consideran que la atencién deberia dirigirse hacia la construccion de
ambienten ricos, organizados en torno a las preferencias de la persona, que den suficientes
oportunidades para elegir y aprender, que ensefien habilidades de forma sistematica y que
todo el proceso se someta a revisiones periédicas, ya que la promocién de la conducta au-
todeterminada es un continuo.

En este sentido, resulta de gran interés para este proyecto el enfoque ecolégico de Abery
y Stancliffe sobre la autodeterminacién (1996, 2003a y 2003b). Estos autores definen la
autodeterminacion como la capacidad de la persona para ejercer el grado de influencia
que desea sobre aquellas areas de la vida que considera importantes. Consideran que hay
multiples factores individuales que tienen un fuerte impacto en la autodeterminacién. Por
ejemplo, su enfoque ecoldgico contribuye a ubicar las capacidades individuales en una pers-
pectiva mas amplia, que mira a la persona dentro de un entorno determinado. Abery y
Stancliffe (1996) consideran que las unidades de analisis para el estudio de la autodetermi-
nacién empiezan en la persona, pero se extienden hacia su ecosistema.

El modelo ecolégico de autodeterminacion de estos autores asume los siguientes principios
(Abery y Stancliffe, 2003a): (a) todas las personas desean autodeterminarse y son capaces
de hacerlo, (b) la autodeterminacién es un continuo, (c) se desarrolla a lo largo de toda la
vida y (d) es resultado de la interaccién entre las personas y sus ecosistemas.

Centrandose casi exclusivamente en la persona y sus habilidades, muchos de los actuales
modelos de autodeterminacion, no han tenido suficientemente en cuenta el entorno vy el
importante papel que desempefia en el proceso de desarrollo. Como expresan Abery y
Stancliffe (2003a), la autodeterminacién no se produce en un vacio. Las capacidades que
comprende la autodeterminacion se adquieren, definen y utilizan en una amplia variedad
de entornos y contextos. Estos ambientes pueden tener una profunda influencia sobre la
autodeterminacion, algunos pueden facilitarlas y otros actuar como barreras. En este en-
foque se considera que el entorno afecta e influye en las personas, al mismo tiempo que
las personas contribuyen a la creacion de entornos en los que viven su cotidianidad. Como
explica Wehmeyer (2006b) la relacion entre la autodeterminacion, las caracteristicas indi-
viduales y los factores ambientales es compleja. Considera que la inteligencia no es el factor
determinante, por lo menos en lo que se refiere a la autodeterminacion. Para aumentar las
posibilidades de autodeterminacién de las personas, lo mas importante que podemos hacer
es garantizar que en el entorno en el que viven no existen barreras que limiten sus oportu-
nidades para aprender y desarrollar las habilidades que les permitiran ser agentes causales
de sus propias vidas. No dejar que los prejuicios, estereotipos y expectativas de las personas
que les apoyan (familiares, profesionales, amigos, etc.) dicten las oportunidades que se les
ofrece para realizar elecciones, expresar preferencias y definir sus estilos de vida.
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La relevancia de los factores ambientales en la promocién de la autodeterminacion requiere
una nueva forma de pensar acerca del papel de los profesionales y de los apoyos que se
prestan desde los servicios. Es necesario que se dé un cambio en las creencias, valores y
cultura de los profesionales, de modo que la voz de las personas con discapacidad intelec-
tual se ponga en primer plano. Es hora de dejar de ser expertos y comenzar a ver a cada
persona como experto de su propia vida. Es necesario escuchar lo que las personas con dis-
capacidad tienen que decir. Para ello se tiene que pasar de un sistema de servicios que
ofrece pocas oportunidades a las personas para tener poder en sus vidas, a otro que valore
y apoye la autodeterminacién como meta esencial (Wehmeyer y Bolding, 2001).

2. 3. Servicios de vivienda para personas con discapacidad intelectual:
calidad de vida y autodeterminacion.

“Nada tan facil como manejar una institucion
y nada tan dificil como manejar un hogar”
(Brezmes, 1999).

En el articulo 19 de la Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (2006) se reclama el “Derecho a vivir con independencia y
a formar parte de la comunidad”.

Esta Convencién garantiza que las personas con discapacidad:

- Elijan libremente con quién vivir y dénde quieren vivir, de forma que no se vean
obligas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

- Tengan la ayuda necesaria para vivir bien y para no ser aislados de la comunidad
(asistencia domiciliaria, residencial, apoyos personalizados, etc.).

- Dispongan de los mismos servicios e instalaciones que el resto de las personas.
Estos servicios e instalaciones estaran adaptados a sus capacidades.

Desde la Coalicién Europea de Vida en Comunidad (The European Coalition for Community
Living: ECCL) se entiende este articulo 19 como una oportunidad para que la participacion
e inclusion de las personas con discapacidad en la comunidad sea algo real. Consideran
gue no se es parte de la comunidad mientras se viva en lo que describen como instituciones
de larga estancia (Eidelman, 2008). Definen la institucion como: “Cualquier lugar en el que
las personas etiquetadas por tener una discapacidad son aisladas y obligadas a vivir juntas.
Es también cualquier lugar en el que las personas no tienen, o no se les permite, tener nin-
gun control sobre sus vidas y sus decisiones cotidianas. Una institucion no se define sim-
plemente por su tamaho”.

En “Included in Society”, una investigacion sobre las alternativas residenciales comunitarias
para personas con discapacidad en Europa, Mansell, Beadle-Brown y Clegg (2003), estu-
diaron las caracteristicas comunes de las instituciones residenciales en cuatro paises: Francia,
Hungria, Polonia y Rumania, y demostraron que, en muchos aspectos, las grandes residen-
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cias de estos palfses son similares a las que se han estudiado en otras partes del mundo.
Sus caracteristicas comunes son: (1) horas de inactividad, aburrimiento y aislamiento; (2)
poco personal para proporcionar habilitacion, rehabilitacion y terapia; (3) ambiente fisico
relativamente impersonal que no proporciona intimidad ni confortabilidad; (4) contacto
con la familia, amigos y comunidad limitado y (5) desarrollo de malas practicas.

En contrapartida, este mismo informe sefala como en los Ultimos anos, paises como Bél-
gica, Nueva Zelanda, Austria, Croacia y algunos estados de EEUU, han llevado a cabo pro-
cesos de desinstitucionalizacion y desarrollado nuevos servicios de vivienda basados en la
comunidad. Estos modelos se basan en cinco principios claves para potenciar procesos de
mejora y cambio en recursos residenciales: (1) respeto, (2) eleccién, (3) participacion, (4)
independencia y (5) responsabilidad local/regional para ciudadanos con discapacidad (Man-
sell et al., 2003).

La denominacién de estos nuevos modelos de vivienda es diversa. Desde la Coalicion Eu-
ropea de Vida en Comunidad se han dado nombres como: servicios de proximidad, de vida
en comunidad, de vida independiente, vivienda con apoyos, hogar en grupo, etc. Todos
estos modelos resaltan la importancia de:

- La posibilidad de eleccién entre diferentes alternativas residenciales.
- Vivir como unos ciudadanos mas incluidos en la comunidad.
- Vivir de una forma digna teniendo poder sobre lo que sucede en sus vidas.
- Recibir los apoyos que precisen en su dia a dia.
(ECCL, 2008).

En los estudios mas relevantes en los que se analiza la relacion entre los modelos o carac-
teristicas de los servicios de vivienda y la calidad de vida y autodeterminacion de las personas
que alli viven, podemos extraer, de modo orientativo, dos importantes conclusiones o cri-
terios de calidad en entornos de vivienda:

® Respecto a la ubicacion de los servicios: generalmente ofrecen mayor calidad
de vida y posibilidades de autodeterminacién entornos de vivienda basados e in-
cluidos en la comunidad frente a centros segregados y aislados de la comunidad
(Emerson y Hatton, 1996; Verdugo y colaboradores, 1996; Wehmeyer y Bolding,
2001; Gomez y colaboradores, 2002 y Mansell et al., 2003).

e Respecto al nimero de personas: generalmente ofrecen mayor calidad de vida
y posibilidades de autodeterminacién viviendas de grupos pequefios, con un nimero
reducido de personas (algunos estudios que dan cifras de una a cinco personas),
frente a entornos institucionalizados de gran tamano y alto nimero de residentes.
Habitualmente, las personas que viven solas experimentan el mayor grado de control
personal (Emerson y Hatton, 1996; Verdugo y colaboradores, 1996; Wehmeyer y
Schwartz, 1998; Stancliffe, 1997, Stancliffe, Brian y Smith, 2000).

La ubicacion de los servicios y el nimero de personas que conviven en ellos, son cuestiones

centrales, pero no Unicas ni suficientes para garantizar la calidad del servicio y promover la
calidad de vida y satisfaccion de las personas. La sustitucion de instituciones por viviendas
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en la comunidad, proporciona oportunidades, pero no garantiza por si misma mejores re-
sultados, es una necesidad, pero no una condicion suficiente (Mansell et al., 2003). Tamarit
(1999) lo expresa claramente cuando dice: “Los muros no dan la calidad, en todo caso dan
una parte pequefa. Las actitudes, apoyos, el talante tienen una responsabilidad mucho
mayor en ello... Y esto es igual tanto para el caso de una vivienda en un edificio de la co-
munidad como en el caso de un recurso residencial, mas 0 menos numeroso, en una ins-
titucion. Obviamente, en principio las viviendas en la comunidad parece que presentan
mejores perspectivas de una vida de calidad. Pero, en mi opinién, debemos tener en cuenta
dos aspectos: el primero de ellos, la realidad actual que nos obliga a considerar la existencia
de situaciones residenciales no enclavadas en la comunidad, y con lo que hay que contar
de cara a un proceso de mejora, y en sequndo lugar, que la calidad de vida de una persona
no se ve asequrada por el hecho de vivir en una vivienda en la comunidad. Un entorno de
vivienda normalizada puede ser tan segregador, tan restrictivo, tan pobre en su impacto
en la calidad de vida de las personas como un entorno residencial. Y al contrario, un entorno
residencial, potencialmente puede ser un entorno generador de calidad de vida y promotor
activo de la participacion en la comunidad” (p. 2).

De la misma forma, Rojas (2004), en su tesis doctoral “Autodeterminacién y calidad de
vida en personas discapacitadas. Experiencias desde un hogar de grupo”, expresa cémo la
ubicacién de un servicio de vivienda en un entorno comunitario, con caracteristicas similares
a las de cualquier vivienda ubicada en un barrio, no es una garantia para el desarrollo de
la autodeterminacion de las personas que alli viven. Explica como la calidad del servicio y
las oportunidades y apoyos a la autodeterminacién, no dependen sélo de la ubicacion o
del tamano. Siendo éstos factores muy relevantes, ya que dan facilidades y abren oportu-
nidades, existen otras caracteristicas esenciales, que se deben garantizar para defender el
derecho de las personas a vivir vidas autodeterminadas. Estos son: las actitudes de las per-
sonas que trabajan en ese servicio de vivienda y el tipo de relacion que establecen con las
personas con discapacidad intelectual. Estas caracteristicas son, entre otras, las que van a
definir cémo funciona y se vive en ese hogar.

Evidentemente no existe un Unico modelo de vivienda que sea idéneo para todas las per-
sonas ni que garantice su buen funcionamiento. Lo que sf esta claro es que, en cualquier
caso, el eje de este servicio y de los apoyos que se den en él, deben ser las propias personas.
De ahi, que a los dos criterios de calidad sefialados previamente como relevantes pero no
suficientes (ubicacion y nimero de personas), se deben anadir otros dos criterios de calidad,
que podemos concluir de las diferentes investigaciones y estudios revisados, y que seran
determinantes en la promocion de la calidad de vida y la autodeterminacion:

® Respecto a la prestacion y orientacion de los apoyos: generalmente ofrecen
mayor calidad de vida y posibilidades de autodeterminaciéon entornos de vivienda
gue promocionan oportunidades de realizar elecciones y tomar decisiones, donde
las personas son escuchadas y estan implicadas en el desarrollo y mejora de sus
vidas. Es decir, modelos organicos, entornos orientados hacia la personalizacion,
hacia el fomento de la autonomia y al respeto del estilo de vida de cada persona,
frente a modelos mecdnicos, entornos restrictivos y estandarizados, regulados por
normas o instrucciones fijas e iguales para todos (Wehmeyer y Schwartz, 1998;
Stancliffe et al., 2000; Wehmeyer y Bolding, 2001 y Mansell et al., 2003).
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* Respeto a la formacién y calidad de los profesionales: generalmente, ofrecen
mayor calidad de vida y posibilidades de autodeterminacién entornos de vivienda
con equipos de profesionales competentes, con habilidades, actitudes y conoci-
mientos relacionados con la promocién de la autodeterminacion y, por encima de
todo, con un compromiso ético en sus practicas cotidianas, frente a profesionales
poco formados, sin valores compartidos ni reflexion sobre la practica diaria (Stan-
cliffe et al., 2000; Wong y Wong, 2008).

Teniendo en cuenta los cuatro criterios de calidad definidos para servicios de vivienda, se
entiende que es necesario plantearse el derecho a un hogar propio con naturalidad y visiéon
de futuro, de forma positiva, planificada y elegida. Tener un hogar significa tener un pro-
yecto vital. Tener un espacio de ejercicio de poder y desarrollo personal, fruto del proceso
de maduraciéon que cualquier ser humano experimenta al hacerse adulto (Hoyo, 2003).

Cuando una persona pasa a vivir fuera del nucleo familiar primario, el servicio de vivienda
al que acude debe articular los mecanismos necesarios para que esta tenga un entorno
adaptado a sus necesidades, respetuoso con sus peculiaridades y su estilo de vida, garan-
tizando una vida sana y segura, que proporcione la inclusién en los entornos comunitarios
a través del uso de sus recursos, pero, sobre todo, que favorezca la autodeterminacion.

En este contexto, la finalidad ultima del Proyecto fue establecer un compromiso desde la
organizacién y todos sus agentes, con la promocion de la autodeterminacién de las perso-
nas que viven en “Las Fuentes”. Evidentemente, igual que para el resto de servicios que se
prestan a personas con discapacidad intelectual, en los servicios de vivienda deben existir
ciertos criterios de calidad. Estos, no sélo se deben centrar en generar unas condiciones de
vida dignas y satisfactorias, sino que sobre todo deben garantizar la ejercitacion de los de-
rechos de las personas. Por ello, los entornos de vivienda y los apoyos que desde ellos se
ofrecen y gestionan, deben redefinirse y reestructurarse con el fin de favorecer que las per-
sonas vivan las vidas que elijan y deseen.
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3. PROYECTO DE INNOVACION.

3.1 Finalidad:

Promover la autodeterminacién, como dimensiéon fundamental y vertebradora de la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual que viven en el Conjunto Residencial
“Las Fuentes”.

3.2 Objetivos:

Objetivo general

Evaluar el entorno de vivienda desde la perspectiva de la autodeterminacién, para
orientar la practica profesional y mejorar las oportunidades y apoyos que se gestio-
nan desde el servicio.

Objetivos especificos
- Formar al equipo de profesionales de atencion directa en el concepto de autode-
terminacion y en sus implicaciones en la practica diaria.

« Crear un plan de formacién interna en autodeterminacion y las herramientas ne-
cesarias para su desarrollo: un documento marco de caracter tedrico sobre el con-
cepto de autodeterminacion y una sesion de formacién denominada: “Promocién
de la autodeterminacion desde un entorno de vivienda”. El objetivo es que este
plan sirva al actual equipo de profesionales y a las nuevas incorporaciones como
gufa y herramienta para comprender e interiorizar la filosofia que enmarca el con-
cepto de autodeterminacion.

- Disefar una herramienta para evaluar como desde el servicio de vivienda se pro-
mociona la autodeterminacion en cada uno de sus ambitos (intimidad, convivencia
y comunitario). La herramienta debe partir de un listado de indicadores relacionados
con la autodeterminacion agregados en condiciones que el entorno de vivienda
debe promover.

« Evaluar el entorno de vivienda para identificar aquellos elementos tanto del en-
torno de vivienda como del rol profesional que actéian como barreras y facilitadores
en la promocién de la autodeterminacion, asi como buenas y malas practicas.

- Realizar una guia de buenas practicas para la promocion de la autodeterminacion
en el servicio de vivienda que sea un referente para la practica profesional.

« Elaborar unas acciones de mejora de mejora que orienten el Plan Estratégico del
servicio en lo que respecta a la dimension de autodeterminacion.
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3.3 Contexto
El Conjunto Residencial “Las Fuentes” es un Servicio de Vivienda para personas adultas
con discapacidad intelectual. Esta compuesto por 9 viviendas independientes y por unas

Zonas comunes.

Su mision es:

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, promoviendo
su bienestar personal en un entorno predecible, afectivo y confortable que estimule
su participacion activa y favorezca su desarrollo personal y su inclusién social.

En base a esta misién, se entiende que siendo un entorno de vivienda se debe promover:
- Desarrollo personal.
. Seguridad y estabilidad.
- Participacion activa.
«Inclusién y creacion de redes sociales.

La vision de “Las Fuentes” trata de definir la imagen ideal del servicio que se desea tener
en el futuro, el horizonte hacia el cual el servicio se debe dirigir:

Ser un servicio de vivienda centrado en la persona, orientado a la comunidad, ba-
sado en las capacidades, necesidades, deseos de cada uno, en definitiva, basado
en su proyecto de vida.

Los objetivos que se plantean desde el Conjunto Residencial “Las Fuentes” son:

- Proporcionar una vivienda donde cada persona se sienta segura y confor-
table, en su casa.

- Crear un ambiente afectivo, familiar y predecible, que proporcione un clima
de bienestar y satisfaccion.

- Prestar apoyos de forma personalizada, dando respuesta a las necesidades
de cada persona y favoreciendo su bienestar fisico, su equilibrio emocional
y desarrollo personal.

- Fomentar la participacion activa de las personas en la organizacion vy reali-
zacion de actividades diarias, favoreciendo su iniciativa, responsabilidad, li-
bertad y sentido de pertenencia.

- Garantizar el respeto a la vida privada y a la intimidad personal, estimu-
lando a su vez el respeto por la de los demas.

- Favorecer y fomentar el mantenimiento de una red amplia de relaciones
con familiares y amigos.



« Estimular su participacion activa en el entorno comunitario, especialmente
a través de apoyos para garantizar el derecho a un ocio inclusivo.

Las caracteristicas y organizacion de las instalaciones y su ubicacion, permiten que las per-
sonas que viven en “Las Fuentes” convivan y se relacionen a diferentes niveles:

- La casa: el mas reducido, cercano y familiar, formado por los seis compaferos de
vivienda que comparten su vida diaria. Dentro de ésta, otro nivel importante es el
mas intimo y privado: la habitaciéon propia e individual.

« El conjunto de viviendas: mas amplio, formado por todos los clientes (vecinos de
otras casas), con los que comparte amistad, tiempo de ocio y tareas de colaboracién
en los servicios comunes.

« El barrio: el entorno comunitario hacia el que se estimula la participacion activa
desde un enfoque inclusivo.

El Conjunto Residencial “Las Fuentes” se ubica en el barrio de Hortaleza de Madrid. Se
trata de un entorno urbano con buen acceso a transporte publico y todo tipo de servicios
comerciales y de ocio. Esto favorece la participacion e inclusién de las personas en el barrio.
Desde el servicio de vivienda se entiende que es fundamental utilizar y participar en todos
aquellos servicios que ofrece la comunidad sin tratar de duplicarlos o hacerlos de forma se-
gregada.

El edificio, propiedad de la Fundacion Aprocor, esta construido sobre un terreno cedido por
el Ayuntamiento. Tiene 50 plazas concertadas mediante Contrato de Gestion de Servicio
Publico con la Comunidad de Madrid y 3 plazas en régimen privado.
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3.4 Poblacion

Caracteristicas de la poblacién:

En el Conjunto Residencial “Las Fuentes” podemos distinguir dos grupos: las personas que
viven en el servicio y las que trabajan. A continuacién se describen sus caracteristicas prin-
cipales:

1° Personas con discapacidad intelectual que viven en el Conjunto Residencial “Las
Fuentes”:

NUmero: 53 personas.
La siguiente tabla representa la poblacion segun el género: 36 mujeres y 17 hombres.

Residentes por género

En la siguiente tabla se representa a la poblacién seglin su rango de edad. La mayoria de
los residentes se encuentran entre los 26 y 35 afios.

RESIDENTES POR EDAD
21
- 18
:
2 8
x 5
L] "
<25 25-30 31-35 36 - 40 41-45
Edades




En esta tabla se representan el centro o lugar de trabajo al que acuden los residentes.

TRABAJO
ar

N® personas

3 2

& 5
! - - y | N E—

C.O.Aprocor Empleo con C.E.E Aprocor C.E.E Conforl Oros
Apayo -Prosegur Kits

Centro de trabajo

Necesidades de apoyo:
- Extenso o generalizado: 7 personas.
- Intermitente o limitado: 46 personas.

Diagndstico de salud mental asociado y/o problemas de conducta: 13 personas.

2° Profesionales de atencion directa que trabajan en el Conjunto Residencial “Las Fuen-
tes”. El proyecto se dirige a este segundo grupo. Caracteristicas:

«Numero: 21 personas. 14 mujeres'y 7 hombres.

- 3 profesionales de equipo técnico: directora, subdirectora y psicologa.
- 9 responsables de vivienda.

« 5 cuidadores de noche.

« 3 cuidadores de mafana y de fin de semana.

Por razones de horario y disponibilidad, el grueso del trabajo se realizara con los 9 respon-
sables de vivienda y el equipo técnico, ya que son los Unicos profesionales que cuentan con
horas semanales para trabajo personal y en equipo. Aun asi, algunas de las acciones de di-
fusion y formativas seran generales para todo el equipo.
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3.5 Metodologia

El proposito de este proyecto es analizar y evaluar el entorno de vivienda en materia de auto-
determinacion. Los modelos de referencia que se han utilizado como fuente teérica han sido:

- El Modelo Funcional de autodeterminacion propuesto por Wehmeyer (1996).
- El Modelo ecologico de Abery y Stancliffe (1996).

Desde un enfoque cualitativo se analizd cémo viven las personas con discapacidad intelec-
tual en el Conjunto Residencial “Las Fuentes”, asi como los apoyos y oportunidades que
se le ofrecen para el desarrollo de su autodeterminacién.

En el analisis del entorno de vivienda se utilizé un enfoque holistico, en el que se pretendid
tener en cuenta una vision integral de los ambitos donde las personas viven: intimidad,
convivencia y comunitario.

Aunque se trata de un trabajo a pequefa escala y en un tiempo limitado, los resultados y
conclusiones se van a dirigir hacia la mejora continta de la calidad de vida de las personas
gue viven en “Las Fuentes”, a la obtencion de resultados personales valorados, a la formacion
continua del equipo de profesionales y en consecuencia, a la mejora de la calidad del servicio.

El trabajo se dividié en cuatro fases, con un desarrollo y temporalizacion flexible, con el fin
de poder ajustarse a los cambios que se fueron produciendo y con la pretensién de un en-
riqguecimiento continuo procedente del feed-back de los datos que se iban recogiendo y
las conclusiones finales de cada fase.

En la siguiente tabla se exponen de forma esquematica las cuatro fases que componen el
proyecto y los pasos que corresponden a cada una de ellas, ofrecen de esta forma una
vision general e integra del proceso seguido.

FASES DEL PROYECTO

1* FASE - PLANIFICACION:
1. Analisis del entomo de “Las Fuentes® y deteccidn de necesidades en materia de
autodeterminacion,
2. Difusién de la propuesta.

2* FASE — FORMACION:
1. Revisidn y seleccion bibliografica.
2. Formacidén del grupo de reflexion y mejora.
3. Disefio de un plan de formacidn interna en autodeterminacidn y sus herramientas.

3* FASE - DISERNO DE LA HERRAMIENTA:
1. Disefio de la plantilla de evaluacién del entomo de vivienda,

4* FASE - EVALUCION:
1. Evaluaciin del entorno de vivienda.
2. Analisis de resultados, extraccién de conclusiones e incorporacion al Plan de Mejora
y elaboracion de la Guia de Buenas Praclicas.




Este proceso no se podia llevar a cabo sin escuchar la voz de sus protagonistas: las personas
con discapacidad intelectual. Asi pues, de forma paralela a la evaluaciéon del entorno se ha
ido trabajando con un grupo el concepto de autodeterminacién y sus implicaciones.

Otro agente clave en el desarrollo de la autodeterminacion es necesariamente la familia.
Si desde las entidades no hacemos un trabajo en paralelo con ellas, sera dificil imaginar
cambios significativos en las vidas de las personas. La red de apoyo natural de la persona
(familia, amigos, etc.), debe ser un acompanante permanente que facilite el desarrollo de
vidas autodeterminadas.

Esta parte del trabajo (personas con discapacidad intelectual y familias) no se ha incluido
en el desarrollo del proyecto porgue se han querido respetar los ritmos de estos dos grupos.
AUn asi, se describe brevemente lo que hasta ahora se ha realizado:

Con las personas que viven en “Las Fuentes”: Un punto de partida necesario
para que las personas participen en la promocién de la autodeterminacién de su
entorno de vivienda es el conocimiento y defensa de sus propios derechos. Partiendo
de los derechos civiles fundamentales (recogidos en diferentes documentos) se esta
elaborando una carta de derechos y deberes de los residentes en cada uno de los
entornos que se han evaluado. Este trabajo se ha iniciado con los representantes
de la Comunidad de Vecinos de “Las Fuentes”, doce personas con diferentes nece-
sidades de apoyo, que representan a todos los vecinos de “Las Fuentes” (elegidos
democraticamente cada dos afios). Para desarrollar este proceso se estan disefiando
estrategias visuales sobre derechos y deberes con el fin de crear un documento
adaptado que todas las personas puedan comprender y utilizar. El planteamiento
de trabajo con este grupo se entiende como un proceso a largo plazo que ha so-
brepasado el tiempo previsto para este proyecto. Partiendo de estas primeras ac-
ciones se llevaran a cabo otras surgidas del proceso de desarrollo y de los resultados
de este proyecto.

Con las familias de personas que viven en “Las Fuentes”: Se ha trabajado con
los dos grupos de padres y madres y con el grupo de hermanos de la Fundacion
Aprocor que participan en el Programa de Apoyo a Familias. Dentro de su programa
se ha abordado el concepto de autodeterminacién partiendo de la vision que tienen
de sus hijos y de la discapacidad. En estos grupos participaron quince familiares de
personas que viven en “Las Fuentes”. Aunque sélo representen a un pequefio grupo
de familias, constituirdn el grupo motor que en un futuro proximo lo trasmitan al
resto, fomentando el intercambio de padre/madre/hermanos a padre/madre/her-
manos.

A continuacion se describen y desarrollan cada una de las fases del proyecto. Cada fase
viene precedida de un cuadro explicativo donde se indica: nombre de la fase, objetivo y
pasos que se han dado, acciones y resultados.
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1* fase: PLANIFICACION
L AAndlisisdelarealidad: |

Objetivo: Analizar la realidad del servicio y detectar necesidades de mejora.

ACCIONES | RESULTADOS
1. 1. Reunién con el equipo técnico del
senvicio en las que se analizd el momento en | Seleccion de la autedeterminacion como tema
el que se enconfraba el servicio y las central del proyecto de innovacién,
necesidades mas destacadas.

Objetivo: Difundir la propuesta de trabajo entre el equipo de profesionales y a los
componentes de la comunidad de vecinos de "Las Fuentes® (represeniantes de todos los
residentes).

ACCIONES RESULTADOS
2. 1. Reunion con el equipo de profesionales Incorporacién de nuevas propuestas y
de “Las Fuentes” para explicares la necesidades detectadas por el equipo e
propuesta de trabajo. implicacién de los profesionales.

2.2, Explicacion adaptada del proyecto en
una de las reuniones de la Comunidad de
Vecinos.

Inicio de la carla de derechos y deberes de
las personas que viven en "Las Fuentes”.

1. Analisis de la realidad

1.1. Reunioén con el equipo técnico:

En esta reunion se realizaron una serie de propuestas de temas para el proyecto de inves-
tigacion en base a un sencillo analisis de la realidad en la que nos encontrdbamos. Los as-
pectos que se tuvieron en cuenta fueron:

« El momento de las personas que viven en “Las Fuentes”.
« El momento del servicio de vivienda.
« El momento de la Fundacién Aprocor.

El resultado de este andlisis puso de manifiesto la importancia de la autodeterminacion
como tema central del proyecto. Una de las razones de mayor peso para la seleccion de la
autodeterminacion, aparte de su fuerte impacto en la mejora de la calidad de vida, fue el
empuje que podria suponer para el proceso de implantacion de planes personales basados
en la filosofia y metodologfa de la planificacion centrada en la persona que la Fundacion
Aprocor y todos sus servicios estan llevando a cabo. Se entendié que paralelamente al pro-
ceso de desarrollo de planes personales, se deberfan ir abordando y elaborando herramien-
tas y estrategias que favorecieran el desarrollo de la autodeterminacién de las personas y
que, de alguna forma, abrieran el camino a otros procesos centrados en la persona que se
apoyen desde los servicios.

Ademas, se pretende que sirva como modelo y referente para los demas servicios de la Fun-
dacion Aprocor (Centros Ocupacionales, Centro Especial de Empleo y Servicio de Insercion
Laboral), y para futuros servicios de vivienda.



2. Difusion de la propuesta:
La difusion de la propuesta de trabajo se realizé de la siguiente forma:

2.1. Reunién con el equipo de profesionales:

Se difundié el proyecto entre el resto del equipo y se plantearon sus objetivos. Desde hace
tiempo es un tema recurrente en las reuniones de equipo y suele ser elegido por los profe-
sionales como materia de formacion. Se explico a los profesionales el plan de accion vy la
propuesta de formacién, que reformulamos con todo el equipo, incorporando sus aporta-
ciones y propuestas.

2.2. Explicacion adaptada del proyecto en una de las reuniones de la Comunidad
de Vecinos:

En una de las reuniones de la Comunidad se explico el trabajo que se estaba realizando
por parte del equipo de profesionales. A partir de entonces se inicié un trabajo que todavia
prosigue en el que se estan disefiando materiales adaptados, sobre todo con apoyos de
tipo visual, para elaborar con los representantes una carta de derechos y deberes que ellos
puedan difundir y explicar al resto de companeros. Aparte de esta iniciativa, a través de las
diferentes estructuras de participacion que ya existen en el servicio (asambleas y reuniones
por casas, encuestas de satisfaccion, etc.), se han ido desarrollando diferentes estrategias
a través de las que las personas nos han trasmitido su interés por mejorar y cambiar algunos
aspectos del servicio, asi como aumentar su participacion.
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2* fase: FORMACION

Objetive: Disponer de una documentacién base (articulos, libros, materales,....) sobre
autodeterminacion y vivienda como herramientas basicas para la formacidn y el desamollo del

proyecto.
ACCIONES

RESULTADOS

1. 1. Seleccidn de los modelos de
autodeterminacién mas melevanies para el
proyecto  (Wehmeyer, 1996 y Abery y

Stancliffe, 1996) y de lemas de interés
relacionados (vivienda, calidad de vida, etc.).

1.2 :N;iupac:ldr"l de los articulos y materiales
ara la formacion.

Registro de articulos, libros, conferencias,
maleriales didacticos, dinadmicas,,..
relacionados con la autodeterminacidén para
utilizar en la formacidn del grupo.

Objetivo: Formar al equipo de profesionales en materia de autodelerminacion a través de la

creacidn de un grupo de reflexidn y majora.

ACCIONES

RESULTADOS

2. 1. Creacidn de un grupo de reflesidn y
mejora sobre aulodelerminacidn,

2. 2. Reuniones del grupo de reflexion y
mejora; seis revniones (15 horas de
formacian intema).

= Capacitacion de los profesionales y disefio
de materiales monograficos sobre
autodeterminacion (autonomia, eleccidn,
autommegulacién, malas interpretaciones, etc.).

Objetive: Elaborar un Plan de Formacidn Intema para que los nuevos profesionales que se
incorporan al serviclo conozcan qué es la autodeterminacidén y su aplicacién en el trabajo, a
través de wuna accidn de formacidn intema (lres horas) sobre avtodeterminacion y del

Documenio Marco en autcdeterminacidn de “Las Fuentes®,

RESULTADOS

3. 1. Disefo de herramientas (materales y
recursos) de formacién en autodeterminacidn
an entomos de vivienda: Plan de Formacion
Interna en autodeterminacion,

= Presantacidn de la sasidn de formadcidn
denominada “Promocidn de la
autodeterminacidn en entomos de vivienda®.
= Documento Marco de Autodeterminacidn,

1. Revision y seleccion bibliografica:
Se comenzd con la realizacion de una amplia revision y busqueda bibliogréafica con la fina-
lidad de poder disefiar materiales relacionados con los siguientes contenidos:

- Autodeterminacion: modelo funcional de Wehmeyer (1996) y sus componentes
principales (autonomia, autorregulacién, capacitacion psicolégica y autorrealizacién)
y modelo ecologico de Abery y Stancliffe (1996).

« Discapacidad intelectual: en base a la propuesta de la AAIDD de 2002.

«Modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002) y estudios en los que se
analiza la relacion entre la autodeterminacion y la calidad de vida.

- Entorno de vivienda. Estudio de los diferentes modelos de servicios de vivienda e
investigaciones en las que se relaciona vivienda con autodeterminacion y calidad de
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vida. Asi como los ultimos estudios realizados a nivel europeo sobre el estado de
los recursos residenciales y de vivienda para personas con discapacidad intelectual.

«Buenas y malas practicas en materia de autodeterminacién. Busqueda de criterios
para definir lo que es una buena préactica y una mala practica.

- Resultados Personales y su importancia en la organizacion de los servicios.

Tras la busqueda, se realizd un registro de documentos, articulos, libros, revistas y materiales
didacticos relacionados con la autodeterminacién y los temas arriba sefalados. Estos fueron
la base para el disefio de las sesiones del Grupo de Reflexiéon y del Plan de formacion interna
del servicio.

2. Formacion del grupo de reflexion y mejora:

El proceso de formacién del equipo de profesionales de “las Fuentes” se desarrollé de la
siguiente forma:

2.1 Creacién de un grupo de reflexion y mejora sobre autodeterminacion:

Este proyecto, desde su inicio, tuvo un eminente caracter participativo, lo que se considerd
como un valor anadido relevante. En todas sus fases han participado, no solo el equipo
técnico del servicio, sino también el equipo de responsables de vivienda. Este empefno pasa
necesariamente por una fase de formacion compartida y de capacitacion, de forma que en
la siguiente fase, fuera posible disefiar la herramienta de evaluacion en autodeterminacion
y evaluar el entorno, segun estaba previsto.

La metodologia de trabajo se basa en un formato que en el servicio denominamos " Grupos
de reflexion y mejora”. Es un de los formatos de aprendizaje y reflexién que se utiliza desde
hace anos como herramienta de formacién interna. Su funcionamiento siempre ha sido
exitoso y la evaluaciéon de los profesionales positiva, asi que se decidid aprovechar como
sistema de formacién interna. Cabe destacar que se ha elegido este formato de aprendizaje
porgue se considera importante que la formacion no venga sélo de expertos o técnicos
sino también de la propia reflexion compartida y esfuerzo del profesional, con el fin de ir
generando en equipo un compromiso ético con los valores de la autodeterminacion.

Su funcionamiento, tal y como se explica en los documentos internos del servicio, consiste
en crear espacios para la formacion interna, compuestos por profesionales de “Las Fuen-
tes”. Estos, partiendo de su interés personal, se retinen para reflexionar, debatir y aprender
sobre un tema que les inquiete y motive, relacionado con el ambito de trabajo del servicio
de vivienda. En nuestro ambito de trabajo es necesario hacer una reflexion y debate conti-
nuo sobre los aspectos tedricos y practicos relacionados con las personas con discapacidad
intelectual y sobre cémo garantizar vidas mejores. Son grupos que se autogestionan; cada
grupo de reflexion y mejora establece la periodicidad de sus reuniones, las fechas y los pun-
tos a tratar segun les convenga. La preparacion de las reuniones es responsabilidad del pro-
pio grupo, aunque el equipo técnico se encarga siempre de facilitar documentacion,
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materiales y orientacion sobre los temas elegidos. Son los participantes los que selecciona-
ron los temas, elaboraron las presentaciones y explicaciones, para posteriormente, com-
partirla con el resto de companeros del grupo. Al final del trabajo de cada grupo, se ponen
por escrito las conclusiones con la idea de generalizar y abrir el debate, asi como fomentar
el conocimiento entre todo el equipo del servicio.

2.2. Reuniones del grupo de reflexiéon y mejora:

El Grupo de Reflexion sobre autodeterminacion estuvo compuesto por los nueve respon-
sables de vivienda y dos profesionales del equipo técnico. Se realizaron seis reuniones de
marzo a julio de 2008. Todas las reuniones se estructuraron a partir de una primera parte
tedrica, y otra de desarrollo practico donde se buscaron ejemplos basados en nuestro tra-
bajo cotidiano en las viviendas. La dindmica de trabajo y reflexién se realizo a través de téc-
nicas y dindmicas participativas con el fin de provocar una reflexion comun. El guién de
reuniones del grupo de reflexién y mejora fue:

12. Reunion:

Contextualizaciéon de la autodeterminacion a partir de un marco teérico en el que
se incluyeron conceptos como: Discapacidad Intelectual, Etica, Calidad de Vida, Au-
todeterminacion y Planificacion Centrada en la Persona. Son temas que previa-
mente se han trabajado con el equipo, pero se considerd necesario revisarlos para
enmarcar los objetivos del proyecto. En esta reunién se realizd una propuesta de
guion para la formacioén y reflexion y, segun las preferencias de los profesionales,
se formaron equipos para encargarse de la preparacion de cada uno de temas.

Guion de reuniones:

22. Reunién:
e Concepto de autodeterminacion
e Modelos tedricos y conceptuales.
o Modelo Funcional de Wehmeyer (1996).
o Componentes y elementos de la autodeterminacion.
o Modelo Ecolégico de Abery y Stancliffe (1996).

3% Reunion:
¢ Malas interpretaciones de la autodeterminacion.
e Ejemplos de cada una de ellas.

42 Reunion:

e Autonomia y sus elementos.

e La eleccion: motivacion, comunicacion y autoconocimiento.

e El &rbol de la eleccion (fases: preparacion del contexto, tipo de pregunta, tipo
de opcion, tipo de eleccion, respuesta y reforzantes).

e Principios éticos de la eleccion.

e Caracteristicas de un entorno que promueve la eleccién.



5% Reunién:
e Autorregulacion.
e Caracteristicas de una persona autorregulada.
e Elementos y estrategias para su fomento (establecimiento de metas,
autobservacién, autoevaluacién, autoinstrucciéon y autorefuerzo).
¢ Modelo de autorregulacién de Zimmerman (2000).
e Caracteristicas de un entorno que promueve la autorregulacion.

62 Reunion:
e Capacitacion psicolégica.
e Autorrealizacion.
e Caracteristicas de un entorno que promueve la capacitacion psicoldgica y
la autorrealizacion.

3. Disefio de un Plan de Formacién Interna en autodeterminacién y de sus herra-
mientas.

El esfuerzo realizado por el Grupo de Reflexion y Mejora debia reflejarse en resultados con-
cretos que se pudieran trasladar y aprovechar en la formacién del resto de profesionales
del servicio, asi como en las nuevas incorporaciones. La movilidad laboral y renovacion de
los equipos es una realidad evidente en los servicios de vivienda. Desde “Las Fuentes” se
comprende este hecho como una oportunidad para incorporar nuevas visiones y aporta-
ciones al funcionamiento del servicio y a la vida de las personas. Para evidenciar esta vision
optimista, era necesario contar con planes y materiales de formacion interna que garanti-
zaran la capacitacién permanente de todos los profesionales del servicio. A partir de los
materiales realizados en el Grupo de Reflexion se disefaron dos herramientas claves para
utilizar en la formacién interna en autodeterminacion:

1. Sesion de formacién denominada: “Promocién de la autodeterminacién en el
entorno de vivienda”: Material disefiado para transmitirlo en una sesién de formacion
de tres horas de duracion. El propio equipo técnico y algunos responsables de vivienda del
servicio son los que trasmitiran a los nuevos profesionales el significado y relevancia de la
autodeterminacién en su trabajo diario. Esta formacion se ha incorporado al Plan de For-
macion Anual del servicio y se realizard cada vez que se considere necesario (normalmente
en periodos de seis meses) para ir actualizando a todos los profesionales nuevos.

2. Documento Marco en autodeterminacion: En este documento se recogié de la forma
maés didactica, sencillay practica posible la conceptualizacion y filosofia que contiene la au-
todeterminacion. El objetivo de este documento fue servir de guia a todas las personas que
forman parte del equipo de profesionales de “Las Fuentes”, para que se entienda y respete
el compromiso del servicio con el derecho de las personas a la autodeterminacién. Es un
documento abierto a los cambios y ampliaciones que se vayan considerando en el tiempo.
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3° FASE: DISENO DE LA HERRAMIENTA

Objetivo: Disefiar una herramienta de evaluacitn de la promocion dea la
autodeterminacidn, que parmita identificar barreras, facllitadores y buenas practicas
en ¢l grupo de reflexidn y mejora.

ACCIONES RESULTADOS

1. 1. Analisis del entormo de vivienda,
1. 2. Identificacion de indicadores relacionados

con la autodelerminacion en cada uno de los = Herramienta de evaluacién del

ambitas de vivienda. | entomo de vivienda en materia
de autodeterminacidn:

1. 3. Establecimianto de critarios para seleccionar 1. Plantillas de evaluacidn

los Indicadores mas relevantes, {(Anexo 1).

2. Guia practica.
1. 4. Agregacion de los indicadores en doce
descriptores generales referidos al entormo.

1.5. Disefio de la plantilla de evaluacién.

1. Disefio de la plantilla de evaluacién del entorno de vivienda:

En esta fase del proyecto se disefi6 la plantilla de evaluacién del entorno en materia de au-
todeterminacién, a partir de la cual se identificaron facilitadores y barreras, asi como buenas
practicas profesionales. A continuacion, se describen las acciones realizadas para el disefio
de esta plantilla:
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DEFINICIONES

Entorno:
Cada uno de los ambitos de la vida de la persona en “Las
Fuentes®: intimidad, convivencia y comunitario.

Indicadores relacionados con la autodeterminacién:
Parcepciones, comportamientos y condiciones relacionadas
con la dimensidn de autodeterminacién que aportan una
indicacion sobre el bienestar de una persona. Eslos
indicadores se pusden entender como posibles resultados
personales, aunque requieren de concrecidn y  de
manifestacidon por la persona para sor considerados como
tales.

Criterios de clasificacién de los indicadores:
Criterios que deben cumplir los posibles resultados
perscnales para poder ser considerados como validos.

Descriptores de evaluacién:

Condicionas qua un entormo de vivienda saludable y de calidad
dabae cumplic para faveracer la autodeterminacion.

Cada descriptor agrupa un conjunto de indicadores.

El cumplimbento dael descriptor garantiza las oportunidades para la
consacucion de los indicadores que podran ser definidos por las
Propias parsonas como resultados pearsconales.

1. 1. Analisis del entorno de vivienda:

Para facilitar la evaluacién, se realizé un analisis del entorno de vivienda y de los dmbitos
que lo componen. Estos &mbitos se seleccionaron por la diferente y potencial significacion
que tienen en la vida de las personas. Se concretan en los tres que se sefialan a continua-
cion, y constituyen tres niveles de analisis:

1. Intimidad: habitacién individual y bafo.

2. Convivencia: cocina y salén de las casa.

3. Comunitario: barrio de Hortaleza y todos sus recursos (transporte publico, tiendas,
centro comercial, recursos de ocio, etc).

Posteriormente, el Grupo de Reflexion y Mejora decidié considerar un cuarto nivel de ana-
lisis, constituido por aquellos indicadores que aparecen en los tres &mbitos, y que por lo
tanto son de gran importancia. Se denominé grupo transversal (4° grupo).

Una vez delimitados los tres ambitos, e incorporado el cuarto grupo, se realizé una des-
cripcion de los componentes del entornos que se debian tener en cuenta a la hora de eva-
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luar cada uno de los dmbitos. Se destacaron los siguientes componentes:

- Disposicion del espacio.

- Clima, temperatura, iluminacion, ruido...

- NUmero de personas.

« Relaciones sociales.

. Clima de convivencia.

- Valores (de las personas con discapacidad intelectual, las familias y los profesiona-
les).

- Modelo mental de la discapacidad y de la autodeterminacion.

« Actitudes (de las personas con discapacidad intelectual, las familias y los profesio-
nales).

- Cultura compartida.

- Sentimientos y emociones.

- Historia (de la vivienda, del servicio y de la organizacién).

- Biografia personal.

- Visién de futuro, proyectos, suefios,...

- Aprendizajes.

. Anécdotas compartidas.

« Comunicacion.

Este listado sirvi6 al equipo de profesionales para que en su evaluacion tuvieran una vision,
lo mas completa posible, de todos los componentes tangibles e intangibles del entorno
que pueden influir en las oportunidades de autodeterminacion de las personas, actuando
como facilitadores o barreras.

1. 2. Identificacion de los indicadores relacionados con la autodeterminaciéon en
cada uno de los ambitos de vivienda:

Una vez analizados los entornos, se comprendié que era necesario indagar en las oportu-
nidades y circunstancias que esos entornos especificos deberian, por derecho, proporcionar
a las personas con discapacidad intelectual en forma de indicadores de calidad. Para realizar
este andlisis, el punto de partida del grupo de reflexion y mejora no podia ser otro méas que
la propia persona. Tal y como explican Schalock y Verdugo (2007), el pensamiento de “de-
recha a izquierda” requiere que se especifiquen primero los resultados personales deseados.
Una vez que los resultados personales se especifican claramente, nos debemos preguntar
iqué se necesita en la organizacion o en la comunidad para que estos resultados se den?.
Partiendo de esta pregunta, para reflexionar sobre aquello que se debe promocionar desde
el entorno de vivienda, se realizé un proceso de reflexion en el que el orden si importaba.

Se entiende por resultados personales las aspiraciones concretas, definidas y valoradas
personalmente que, una vez logradas, mejoran la calidad de vida de la persona. Son aquello
gue las personas nos dicen, aquellas cosas importantes que deben suceder en la vida de
cualquier ciudadano, tenga o no una discapacidad. Los resultados personales son logros
que se centran en el individuo, asf como en los factores que contribuyen a su bienestar
personal. Son resultados importantes para la persona, que pueden ser claves para contribuir
a una vida plena y en relacion. Schalock, Gardner y Bradley (2006) explican que los resul-
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tados personales suelen definirse dentro del contexto de dimensiones e indicadores de ca-
lidad de vida. “Reflejan un creciente interés por las dindmicas sociales y psicoldgicas de
percepcién del bienestar e incluyen factores relacionados con los apoyos e interaccion social,
el autocontrol, la autonomia o independencia, la autoconfianza, las aspiraciones y expec-
tativas y los valores familiares, laborales y vitales en general. El punto de referencia de los
resultados personales es el individuo mismo..." (p. 44).

Hasta ahora, al planificar programas se ha seguido un proceso “de izquierda a derecha”,
es decir, del servicio a la persona. Poniendo en el centro los recursos, capacidades, limita-
ciones, puntos de vista y necesidades del propio servicio. Segun este esquema de pensa-
miento, las oportunidades y apoyos se suelen condicionar a una vision cerrada y limitada
del servicio y sus posibilidades. Pero si, tal y como el pensamiento de derecha a izquierda
propone, se cambia la direccion del recorrido mental “de la persona al servicio”, y se parte
de la persona como ciudadana de pleno derecho, lo que determinaré la orientacién de los
apoyos seran los resultados personales definidos y valorados por las propias personas. Desde
este punto de vista, los servicios para personas con discapacidad se proyectan como puentes
hacia la comunidad, como gestores de apoyos que pueden darse tanto dentro como fuera
de sus paredes, como un recurso mas en la vida de la persona. El éxito del servicio se ob-
tendra sabiendo cémo apoyar a las personas para que logren sus propios resultados perso-
nales. Aunque este proceso sea complejo e ideal, y se enfrente con barreras y
contradicciones, se considerd que sélo asi se podria ir disefiando el camino que se quiere y
debe sequir, siendo coherentes con el compromiso con las personas y con su calidad de
vida.

Hacer un andlisis del entorno, partiendo de posibles resultados personales y de indicadores
de calidad relacionados con la autodeterminacién, ha permitido y facilitado los siguientes
aspectos:

- Visualizar de forma rapida y eficaz lo que es verdaderamente importante, asi como
sensibilizar para la continua recogida de informacién sobre los resultados personales
de cada uno.

« Transmitir una filosofia y vision ética de la persona y sus circunstancias vitales, asi
como ofrecer un enfoque determinado de los valores y principios del servicio.

« Favorecer una vision nueva donde las posibilidades vitales de las personas se am-
plian.

- Dar una referencia y orientacién desde una perspectiva individual.

« Ofrecer una vision positiva de lo que se debe lograr como servicio de apoyo a la
vida de las personas con discapacidad intelectual.

- Orientar hacia una forma de trabajo en la que la propia persona es nuestro criterio
de valoracién de avances.

« Promover la mejora de los programas y los cambios en los dmbitos individuales,
organizacionales y comunitarios.

« Orientar hacia el uso de un lenguaje comun.

- Saber qué esta funcionando y que no, evidenciando qué cosas se pueden hacer y
no se estan haciendo.

- Visualizar las contradicciones, y por lo tanto, abrir posibilidades para que se en-
frenten.
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Es fundamental sefalar que en este proyecto no se han medido resultados personales, sino
que se han utilizado indicadores de calidad que se describen en la literatura como fiables
para evaluar autodeterminacién y que ademas han contado con profesionales que conocen
por su trabajo cercano con las personas aspiraciones personales de las personas que viven
en “Las Fuentes” en concreto. Han sido un marco o modelo desde el que evaluar el en-
torno, para que esta evolucion estuviera centrada en la persona y en lo que puede ser im-
portante para ella.

El listado de indicadores relacionados con la autodeterminacion que se generdé en el Grupo
de Reflexion y Mejora, se fue vertebrando en cada uno de los &mbitos de vivienda previa-
mente definidos. En una primera lluvia de ideas y descripcion de indicadores se obtuvieron
un total de 110 entre los cuatro niveles de analisis (intimidad, convivencia, comunitario y
transversal). Una vez se dispuso de este primer listado, se emprendié un trabajo en equipo
donde, por grupos pequefios, se fueron revisando cada uno de estos indicadores. Para re-
alizar este andlisis, el grupo se imaginé una “situacion ideal” en la que la persona pudiera
recibir todos los apoyos que precisase y no hubiera barreras relacionadas con la organizacion
y estructuracion de los servicios, se tratd de dar respuesta a la pregunta de:

“¢Qué es lo que nosotros, como servicio de apoyo a la vivienda independiente, de-
bemos garantizar como derecho para todas las personas?”

Asi, se creé un grupo de andlisis para cada entorno. En las siguientes reuniones, los profe-
sionales se fueron cambiando de grupo para hacer una mejor seleccién y descripcién.

Es fundamental sefalar que aunque se hayan definido muchos y diversos indicadores, estos
posteriormente se deberan considerar de forma individual y con caracter Unico. El paso de
indicadores a resultados personales es fundamental, de forma que cada persona haga una
definicién propia y particular de los resultados que para él sean mas significativos. Los re-
sultados personales se deben entender como una muestra unipersonal. Evidentemente,
cada persona definira sus resultados personales de forma diferente y la priorizacién de los
mismos sera distinta entre diferentes personas y también para la misma persona a lo largo
de su ciclo vital. Por ello, como explican Schalock y colaboradores (2006), una misma or-
ganizacion tal vez necesite disponer de una variedad de métodos para facilitar los diferentes
resultados personales, pues los que logran un resultado para una persona pueden resultar
inapropiados para otra, o para una misma persona en diferentes momentos de su vida. En
este sentido, se han utilizado indicadores de lo que desde el servicio debemos promover
para posibilitar que las personas definan y alcancen aquellos resultados personales que para
ellos sean significativos y valorados.

Antes de finalizar este apartado, es importante aclarar que en este proyecto no se han eva-
luado los resultados personales, sino cémo nuestro entorno favorece o no el desarrollo de
un grupo de indicadores de calidad relacionados con la autodeterminacion que han sido
definidos por el equipo de profesionales y sefalados como mas relevantes y necesarios en
un entorno de vivienda. Una buena ejecucién también requiere identificar modelos de bue-
nas practicas ofreciendo orientaciones sobre cémo dar apoyos personalizados y cémo ten-
der puentes entre lo que la persona desea y su consecucion.



1. 3. Establecimiento de criterios para seleccionar los indicadores relacionados con
la autodeterminaciéon mas relevantes:

En esta fase del Proyecto, se establecieron unos criterios para seleccionar los indicadores
mas importantes de entre los 110 propuestos. Los criterios de selecciéon establecidos fue-
ron:

- Ser valorados e importantes para las personas (en base al conocimiento que los
profesionales de atencién directa tienen de las personas con las que trabajan).

« Estar relacionados directa o indirectamente con el concepto de autodeterminacion
y sus componentes.

- Ser comprensibles y sencillos.

- Ser observables.

En base a estos criterios se eliminaron, incluyeron y modificaron los indicadores. Todos fue-
ron puntuados del 1 al 4 en cada uno de los criterios establecidos. Las puntuaciones mas
bajas se obtuvieron en relacién con el criterio “ser observable”, ya que algunos de los in-
dicadores son demasiado complejos e intangibles. Se seleccionaron aquellos que obtuvieron
puntuaciones mas altas (4 en todos los criterios 0 4 en todos menos en el de ser observable).
El listado final de indicadores seleccionados fue de 84: 16 para los espacios de intimidad,
25 para los espacios de convivencia, 15 para los espacios comunitarios y 28 para el grupo
transversal.

1. 4. Agregacion de los indicadores relacionados con la autodeterminacién en doce
descriptores generales de evaluacién del entorno:

Para disefiar la plantilla y facilitar la evaluacion del entorno, se agruparon los indicadores
por tematicas relacionadas con la autodeterminacién y el entorno de vivienda. Estas agre-
gaciones se redactaron en forma de descriptores generales que definen las condiciones
que un entorno de vivienda saludable y de calidad debe cumplir para favorecer la autode-
terminacion, es decir, lo que se deberia promover para facilitar los indicadores con los que
estan relacionados. Cada descriptor agrupa un conjunto de indicadores. El cumplimiento
del descriptor garantiza las oportunidades para la consecucién de los indicadores con los
que esta relacionado. Estos descriptores sefialan lo que un entorno de vivienda deberia po-
tenciar y garantizar, gestionando los apoyos necesarios, tanto para la persona como para
el propio entorno.

En cierto sentido podemos considerar a los descriptores como una especie de predictores
de los indicadores de calidad. Por ejemplo, en la medida en que un servicio de vivienda a
nivel organizativo y en la gestién de los apoyos “respete los horarios, espacios y tiempos
que cada persona elija para su rutina diaria”, podremos predecir que los indicadores de ca-
lidad relacionados con este descriptor u objetivo, seran mas factibles de cumplirse para las
personas que alli vivan. Por lo tanto, se entiende que los descriptores que se han definido
actuaran como predictores que permitiran alcanzar un mayor nimero de indicadores de
calidad y por lo tanto de resultados personales con los que estén relacionados.
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Igual que con los indicadores, para los descriptores también se establecieron unos criterios
de seleccion y agrupacion, que aungue dificiles de considerar, aportan mayor valor a la se-
leccion final:

- Tener potencial de mejora y cambio, tanto en la vida de las personas como en la
calidad del servicio.

- Estar relacionados directa o indirectamente con el concepto de autodeterminacion
y sus componentes.

- Estar relacionados con vivienda y vida en comunidad.

- Evidenciar las potencialidades y limitaciones del servicio.

De un listado inicial de quince descriptores, se modificaron y seleccionaron hasta quedar
doce descriptores de evaluacion del entorno. Se describen a continuacion:

DESCRIPTORES DE EVALUCION DEL
ENTORNO EN AUTODETERMINACION

1. Se respeta la intimidad de las personas en sus espacios personales (habi-
tacion y el bafo).

2. Se facilita que las personas decidan cémo y qué tener en su habitacion
para sentirse bien.

3. Se respetan los horarios, espacios y tiempos que cada persona elige para
su rutina diaria.

4. Se promueve que las personas sean auténomas y hagan elecciones rela-
cionadas con aspectos cotidianos de su vida (cuidado personal, imagen,
salud, alimentacion...).

5. Se fomenta que las personas expresen sus opiniones y puntos de vista
sobre la organizacién y convivencia de su casa.

6. Se respeta el derecho de las personas a estar informadas sobre lo que
pasa en su casa y en el servicio de vivienda en general promoviendo un en-
torno aumentativo de la comunicacion.

7. Se favorece que las personas puedan hacer planes con sus amigos, fami-
liares y pareja.

8. Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su ba-
rrio (comunidad).

9. Se apoya a las personas para que tenga su dinero y hagan un uso ade-
cuado y libre de él.

10. Se promueve que las personas tengan un ocio de calidad, elegido e in-
clusivo.

11. Se favorece que las personas tomen decisiones sobre sus vidas y se im-
pliquen en la planificacion de sus apoyos.

12. Se fomenta una visién positiva y capaz de las personas asi como opor-
tunidades para favorecer su autoconocimiento.
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En estos doce descriptores se intentaron reflejar desde cuestiones cotidianas y rutinarias de
la vida de las personas, hasta ambitos relevantes que incluyen decisiones importantes para
la vida de cualquier ser humano. Esimportante sefialar que cada uno de estos descriptores
agrupa un conjunto de indicadores.

1.5 Disefio de la plantilla de evaluacién:

La plantilla consta de varias partes que se describen a continuacion, a través de un ejemplo:

Descriptor
de . H i F. e Tadilite gue las persanaes ded ke odene ¢ aguis Gevees e
evaluacida
b et it U habitacin pars sentires bisn.
LGk gignifice paca las parsanas?
O Cmcors e habReckin como ma gurts,
o ek tren ks e pueeds sl ajer e mi helbitecein, Indicadores
Termdmetro o lsa pastnranches qus secenin v denes pars srireteame ¥ Sanrme con los que
iy 1 tay an prl Bl acidn, sath
Lndicadaroa o vl o P Frif el el relac ionada
O [ Bia ot dprm i [oa i Ste0ing @A B
Comprs lad cotas que gulnm pa e Cusmte,
S ® o o o
evaluacitn —
poE Hurnos Carl Fnde [y Flarnpr
semidforos
Faodites dored i Barraradi
Idencifieacidn
e
facilitadores,
Bismran Practicas BaAFreras ¥

— - bosanan
practicas
relacionadas
con el

Como se puede observar tras el descriptor general hay una tabla donde bajo la pregunta
" iqué significa para las personas?” se agrupan los indicadores relacionados con ese des-
criptor. Junto a ese listado, aparecen unas casillas que los profesionales marcaron, en verde
en el caso de aquellos indicadores que consideraron que en su entorno de vivienda se pro-
mocionaban en mayor medida, y en rojo los que se facilitaban en menor medida. Como se
observa a continuacion, se les indicd que no era necesario evaluar todos los indicadores,
sino los que el profesional considerase de mayor relevancia. Mostramos un ejemplo:

393




394

2. Se facilita que las personas decidan como y qué tener en
su habitacion para sentirse bien.

{Qué significa para las personas™

O Decoro mi habitacion como me gusta.

&1 Me siento tranquilo/a y me puedo relajar en mi habitacidn,

4 Tengo las pertenencias que necesito y deseo para entretenermne y sentirme
bien en mi habitacidn,

O Cuido mis pertenencias.

£ Siento que mis pertenencias estén sequras.

A Compro las cosas que quigro para mi Cuarto,

Este sencillo sistema de evaluacion nos facilité el analisis de los resultados, para establecer
los puntos fuertes y débiles del servicio, de cada vivienda, y de cada uno de los entornos,
asi como para detectar diferencias entre las nueve viviendas que componen el Conjunto
Residencial “Las Fuentes”.

A continuacion, a través del sistema de evaluaciéon por seméforos, el profesional senalé la
opcion que reflejaba de la forma mas fiel posible como se trabajaba ese descriptor en su
entorno de vivienda y para las personas que alli conviven. La matriz de evaluacion tipo se-
maéforos se divide en:

O O 24 O

Nurnca [_ Casi nunca Casi siempre Siermnpre

a

Al final de la plantilla, los profesionales anotaron los facilitadores, barreras y buenas prac-
ticas detectados en el analisis y evaluaciéon del entorno.

Facilitadoras: Bsrrarae

Buenas Préctican:




Antes de utilizar la plantilla, habfamos definido de la forma maés sencilla y practica posible
los conceptos que aparecen en ella:

Facilitadores: Son todos aguellos elementos del entorno que actian como oportunidades
0 “puentes” para que las personas puedan vivir de una forma autodeterminada.

Barreras: Son todos aquellos elementos del entorno que actian como obstéaculos, limita-
dores o “muros” para que las personas puedan vivir de una forma autodeterminada.

Para indagar y detectar facilitadores y barreras se deben revisar y tener en cuenta todos los
componentes del entorno, previamente sefialados, tanto los tangibles como los intangi-
bles.

Una vez definidos los facilitadores y barreras, se anotaron las buenas practicas que se con-
sideraron potenciadoras del descriptor y de los resultados personales con los que éste se
relaciona.

Buenas practicas: Son actividades compartidas que no sélo se emprenden como un medio
para alcanzar un objetivo, sino que son éticamente buenas en si (Lopez, 2003). A modo de
orientacion y para acercarnos a entender qué se considera una buena practica utilizamos
la definicion establecida por FEAPS (2007): “Accién o conjunto de acciones que, fruto de
la identificacion de una necesidad, son sisteméticas, eficaces, eficientes, sostenibles, flexi-
bles, y estan pensadas y realizadas por los miembros de una organizacion con el apoyo de
sus érganos de direccion, y que, ademas de satisfacer las necesidades y expectativas de sus
clientes, suponen una mejora evidente de los estandares del servicio, siempre de acuerdo
con los criterios éticos y técnicos de FEAPS y alineadas con su mision, su vision y sus valores.
Estas buenas practicas deben estar documentadas para servir de referente a otros y facilitar
la mejora de sus procesos”.

Para ayudar al equipo de profesionales a utilizar la plantilla se elabord una guia, en la que
se recogieron todas las reflexiones y conceptualizaciones que se acordaron en el grupo de
reflexion y mejora, de forma que todos pudieran seguir un criterio comun a la hora de uti-
lizarla. Esta Gufa se compone de las siguientes partes:

« Objetivo y finalidad
« Premisas relevantes
- ¢Qué entendemos por entorno?
- Algunos componentes del entorno
« ;Qué son los indicadores y los resultados personales?
« ;Por qué es importante que los resultados personales sean nuestro punto de par-
tida?
« Criterios de seleccion de los indicadores de calidad relacionados con la autodeter-
minacion.
- Partes de la plantilla de evaluacién:
« Descriptores de evaluacion del entorno
« ;Qué significa para las personas?
- Evaluacion del descriptor con seméforos
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- ;Qué entendemos por facilitadores?

- /Qué entendemos por barreras?

- ;Qué entendemos por buenas practicas?
- Un ejemplo orientativo.

- Resultados.

Tras la aplicacion de la plantilla y fruto del debate que generd, fueron surgiendo ideas sobre
nuevas buenas practicas a tener en cuenta en el futuro inmediato que se han incluido en
el Plan de Mejora del servicio en materia de autodeterminacion.

4° FASE: EVALUACION

Objetivo: Evaluar el entomo de las 9 viviendas que componen &l Conjunto
Residencial “Las Fuentes” con la herramienta disefiada en el paso anterior y extraer
conclusiones para la mejora del servicio.

ACCIONES RESULTADOS

1. 1. Evaluacién por parte del equipo de - Valoracion de los doce descriptores.

fasional I ivi . "
profesionales del entorno de vivienda - Lineas y accionss de mejora.

1. 2. Analisis de resultados.

- Guia de buenas practicas (Anexo 2).

1. Evaluacion del entorno de vivienda:

En esta parte del proyecto se evaluaron las nueves viviendas y se analizaron los resultados
obtenidos.

1. 1. Evaluacién por parte del equipo de profesionales de su entorno de vivienda:

Una vez disenada la plantilla y descritas todas sus partes, se realizaron unos cuadernillos
para que todos los profesionales pudieran cumplimentar la herramienta de la forma maés
cdmoda y &gil. Desde enero hasta marzo de 2009, de forma individual y grupal, fueron
evaluando cada uno de los entornos de vivienda, y compartiendo visiones, reflexiones, asf
como definiendo buenas y malas practicas. El propio proceso de utilizacion de la plantilla
fue generando otros procesos paralelos de reflexion a través de los cuales el equipo ha ge-
nerado un conocimiento y una vision compartida de nuestro trabajo con las personas con
discapacidad intelectual en el servicio de vivienda. El valor de estos debates ha sido una de
los resultados mas valorados por todo el equipo, ya que ha marcado el estilo de trabajo y
afianzado los valores que se comparten.



1. 2. Anélisis de resultados:
Este anélisis ha consistido en:

A. Evaluacion de los resultados obtenidos en los doce descriptores del entorno.

B. Analisis de puntos fuertes, puntos a mejorar, facilitadores y barreras del servicio.
Este analisis ha dado lugar a la elaboracion de un PLAN DE MEJORA en Autodeter-

minacion.

C. Deteccién de buenas practicas. Este analisis ha dado lugar a la elaboracion de
una GUIA DE BUENAS PRACTICAS en materia de Autodeterminacion.

Como se pueden observar, los tres niveles de andlisis corresponden a diferentes partes de
la plantilla de evaluacién del entorno.
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A. Evaluacién de los doce descriptores del entorno:

A través del sistema de semaforos, se evalud cada descriptor en las nueve viviendas. En la
siguiente tabla, se presentan las medias obtenidas por cada uno de los descriptores (pun-
tuacion del 1-4):

VALORACION DE DESCRIPTORES
Puntuacién de 1 (nunca) a 4 (siempre)

1 Se respeta la intimidad de las perscnas en sus espacios personales. 3.4
5 Se facilita que las personas decidan cdmo y qué tlener en su habitacion

para sentirse bien. 34
i Se respetan los horanos, espacios ¥ liempos que cada persona elije para

su ruting diaria. 3.2
§ Se promueve que las personas sean autdnomas y hagan elecciones

relacionadas con aspectos colidianos de su vida, 3
. Se fomenta que las personas expresen sus opiniones y puntos de vista

sobre la organizacidn y convivencia de la casa. 38
. Se respeta el deracho de las parsonas a estar informadas sobre lo que

pasa en su casa, en su vida y en el senvicio de vivienda en general, 3.2
z Se favorece que las personas hagan planes con sus amigos, familiares y

pareja. 2.8
g Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su

barrio. 2.8
: Se apoya a las personas para que tengan su dinero y hagan un uso

adecuado y elegido de &l 3
it Se promueve que las personas tengan alternativas de ocio de calidad y

que sea libremente alegido. 7
- Se favorece que las personas tomen decisiones sobre sus vidas y se

impliquen en la planificacidn de sus apoyos. 2.2
- Se fomenta una vision positiva y capaz de las personas asi como

oporfunidades para favorecer el autoconocimiento. 34
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Para facilitar la comprensién, en el siguiente grafico se representan los valores obtenidos
en cada descriptor.

VALORACION DE LOS DESCRIPTORES

Valornehdn (1=runca | degempes)

Como se puede observar, los descriptores que han obtenido puntuaciones mas altas fueron:

¢ (D. 5) Se fomenta que las personas expresen sus opiniones y puntos de vista sobre
la organizacién y convivencia de la casa (3,8).

¢ (D. 10) Se promueve que las personas tengan un ocio de calidad y que sea libre-
mente elegido (3,7).

e (D. 1) Se respeta la intimidad de las personas en sus espacios personales (3,4).

e (D. 2) Se facilita que las personas decidan como y qué tener en su habitacion para
sentirse bien (3, 4).

e (D. 12) Se fomenta una visién positiva y capaz de las personas asi como oportu-
nidades para favorecer el autoconocimiento (3,4).

Tras el andlisis y reflexién generada en el Grupo de Reflexién y Mejora, y a la luz de los re-
sultados obtenido se concluyen las siguientes ideas:

e Aspectos como la comunicacion y los entornos comprensibles, el ocio inclusivo,
la personalizacién de los espacios, el derecho a la intimidad y la vision positiva de
las personas, son los descriptores mejor valorados. Estos resultados se relacionan
con que todos ellos son temas que se han potenciado desde el servicio y trabajado
con las personas que viven en “Las Fuentes” a través de programas y proyectos es-
pecificos. Por ejemplo, para la promocién de entornos comprensibles existe un Ma-
nual de Uso de Apoyos Visuales con diferentes herramientas, para el respeto al
derecho a la intimidad existe un Protocolo de Respeto a la Intimidad de la Personas
realizado por el equipo de profesionales, para la promocién del ocio inclusivo existen
diferentes Programas de Ocio Inclusivo, etc.
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e También es importante sefialar que son temas donde hay un claro compromiso y
posicionamiento metodoldgico, tanto por parte del equipo de profesionales como
desde los principios y valores del proyecto fundacional.

* Son temas sobre los que se ha reflexionado con los clientes, los profesionales y
las familias.

Los descriptores que han obtenido resultados mas bajos son:

¢ (D. 11) Se favorece que las personas tomen decisiones sobre sus vidas y se impli-
guen en la planificacion de los apoyos (2,2).

¢ (D. 7) Se favorece que las personas hagan planes con sus amigos, familiares y pa-
reja (2,8).

¢ (D. 8) Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su barrio (2,8).

Tras el anélisis y reflexion generada en el Grupo de Reflexion y Mejora, y a la luz de los re-
sultados obtenido se concluyen las siguientes ideas:

e Estos resultados evidencian los puntos mas débiles del servicio y reflejan cémo
existen todavia limitaciones importantes tanto en la estructura y organizacién como
en la practica cotidiana relacionada con la promocion de la autodeterminacion.

e E| descriptor peor valorado (D. 11: “Se favorece que las personas tomen decisiones
sobre sus vidas y se impliquen en la planificacion de los apoyos”) refleja como se-
guimos sin contar con una organizacién que sea capaz de apoyar a las personas en
las decisiones importantes en sus vidas, es decir, se han dado pasos importantes
para hacer que las personas tengan poder y puedan decidir sobre aspectos cotidia-
nos de sus vidas (a qué hora levantarse, qué hacer en su tiempo libre,. etc), pero si-
guen sin ser protagonistas a la hora de tomar decisiones relevantes (dénde vivir, en
qué trabajar, qué aprender, con quién compartir mi vida, quién quiero que me
apoye, etc). Estas son las decisiones que definen cémo somos y, en definitiva, de-
terminan nuestra cotidianidad. El poder sigue estando en manos de las familias y
de los profesionales.

e L a valoracion del descriptor relacionado con las relaciones interpersonales eviden-
cia la existencia de limitaciones para que las personas puedan tener una red de re-
laciones amplia y heterogénea. Desgraciadamente sus relaciones, en la mayoria de
las ocasiones se limitan a los compafieros y amigos con los que siempre comparten
los mismos espacios especificos (Centro Ocupacional, Centro Especial de Empleo,
Vivienda, Ocio, etc). Por otro lado, siguen siendo las familias las que deciden cuando
visitan a sus hijos o cuando estos van a visitarles al hogar familiar. Aunque en la ma-
yorfa de las ocasiones tengan en cuenta la opinién de su hijo, ellos no son los que
toman la iniciativa y deciden cuando y cémo ver a su familia, como si lo hacen el
resto de personas.



e La valoracion del descriptor relacionado con la inclusion social esta relacionado
con cdmo utilizamos muchos y diversos recursos comunitarios pero todavia lo ha-
cemos, salvo algunas excepciones, desde grupos especificos, que tienen poca inci-
dencia en el entorno comunitario y donde no se da la suficiente interaccién con
otros vecinos del barrio.

Es importante sefalar que aunque la puntuacién de estos descriptores sea mas baja que el
resto, todas las puntuaciones se encuentran por encima de 2, lo cual significa que aunque
haya diferencias significativas, todos los dmbitos a los que se refieren se punttan y valoran
de forma positiva.

Una evidencia significativa ha sido las diferencias en la dispersion de las puntuaciones de
las 9 viviendas. Un mismo descriptor se ha puntuado en una vivienda con “4" puntosy en
otra con "1" 6 "2". Estas diferencias de dispersion se han dado en los siguientes descrip-
tores:

(D. 7) Se favorece que las personas puedan hacer planes con sus amigos.
(D. 8) Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su barrio.

(D. 9) Se apoya a las personas para que tengan su dinero y hagan un uso adecuado
y elegido de él.

Este resultado refleja que en los descriptores en los que hay mayor dispersion estan influ-
yendo factores especificos de cada vivienda, como pueden ser la actitud del profesional y
de las familias, asi como elementos personales de las personas con discapacidad intelectual.

En otros descriptores, el nivel de dispersién era minimo, y siempre coincidia con aquellos
en los que se ha trabajado desde el servicio a través de programas especificos que ofrecen
recursos, estrategias y apoyos para promoverlos. Estos son los relacionados con la promo-
cion de un entorno comprensible, la participacion activa de las personas en la organizacion
de su vivienda, la reflexion interna sobre la ética y el rol de los profesionales en el apoyo a
las personas, la vision positiva y compartida de la persona, los proyectos de ocio inclusivo
y el respeto a la intimidad como factor central en un entorno de vivienda.

Por ultimo, queremos volver a sefalar un hecho relevante que se refleja de forma reiterativa
en la mayoria de las entidades que trabajan con personas con discapacidad intelectual. Se
estan dando importantes avances hacia la personalizacién de los apoyos y hacia metodo-
logfas centradas en la persona; se promueven mayores oportunidades de eleccién y de par-
ticipacién, pero las personas siguen sin tener posibilidades para tomar decisiones
importantes en sus vidas, aquellas elecciones que definen nuestro estilo de vida. Esto nos
lleva necesariamente a una obligada reflexion sobre cémo se estan gestionando los servicios
para personas con discapacidad y qué procesos de cambio serdn necesarios para apoyar a
las personas para que sean verdaderamente protagonistas de sus vidas.
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B. Andlisis de puntos fuertes, puntos a mejorar, facilitadores y barreras del servicio:
PLAN DE MEJORA.

El andlisis de la segunda parte de la plantilla: facilitadores y barreras del servicio, nos per-
mitié elaborar un Plan de Mejora en materia de Autodeterminacion. La finalidad de este
Plan es definir acciones de mejora que potencien las posibilidades del entorno y reduzcan
el efecto de las barreras que existen respecto a la autodeterminacion. Es necesario abordar
este Plan como un proceso de cambio y mejora, como un desafio enriquecedor y necesario.
En él se han definido unas acciones de mejora para cada uno de los descriptores, asi como
lineas de mejora generales que se iran abordando en los préximos anos. El objetivo del plan
es potenciar aquellos aspectos del servicio que estan debilitados, y modificar o mejorar los
elementos necesarios. Evidentemente, al analizar los resultados se ha detectado cierto “des-
fase” entre los valores y visiones que se comparten respecto a la autodeterminacion y al-
gunas practicas actuales. El compromiso de este proyecto, consiste en establecer las
medidas necesarias para ir reduciendo ese desfase. Consideramos que, como expresan
Schalock y colaboradores (2006), las organizaciones exitosas son aquellas que definen y
enmarcan el proceso de cambio dentro de un margen razonable de posibilidades de accion.

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos para cada descriptor. En las tablas
se describen los resultados personales sefalados como puntos fuertes y puntos a mejorar,
asi como los facilitadores y barreras relacionados. Tras la tabla, se despliegan brevemente,
las acciones de mejora que se llevaran a cabo en el Plan de Mejora en materia de autode-
terminacién. En total se han propuesto 27 acciones de mejora sobre autodeterminacién
gue se incluirédn en el Plan Estratégico del Servicio. Algunas de estas lineas de mejora ya se
estan abordando y otras se desarrollaran en los proximos anos.



Plan de Mejora

Descriptor 1: Se respeta la intimidad de las personas en sus espacios personales.

| Puntos fuertes Puntos a mejorar
| Tengo tiempos ¥ espacios de intimidad.
| Se raspela mi intimidad en habitacidn y bafio.
| Puedo hablar por teléfono en privado.

Sa respata mi intimidad cuando recibo apoyos B

fisicos.

Facilitadores Barreras
Bafo compartido (dos personas).
Habitacién individual.
" - Teléfono fijo en el salon.

Actitud de algunas familias: venir sin avisar,
entrar en habitacién sin pedir permiso....
Pocos aprendizajes de las personas
relacionados con su deracho a la intimidad.

Distribucidn independiente de las viviendas.

Actitud del profesional.

E L ] l L}
Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Cambio de la instalacion de teléfonos fijos en el salén de las viviendas poniendo
teléfonos inaldmbricos que permitan a las personas hablar por teléfono en privado
con sus familiares y amigos.

0 Desde cada vivienda se decidirdn culdles son las normas o criterios para las visitas de
las familias. No unas normas generales de la residencia, si no que cada unidad de
convivencia (seis personas) decidird si quieren que les llamen antes de venir, si hay
horas a las que no se puede venir (por ejemplo, cuando los companeros se estén

duchando, etc...). Ellos se las comunicardn a sus familiares.

0 Revisién del Protocolo de Respeto a la Intimidad incluyendo aspectos relacionados
con el manejo de la informacién confidencial de las personas y en el modo en que

los profesionales hablamos sobre las personas v sus crcunstancias,
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Plan de Mejora

Puntos fuertes
Decoro mi habitacién como me gusta.
Compro lo que quiero para mi cuarto.

Facilitadores
Habitacién individual.

Confortabilidad de las viviendas y estancias
amplias.

Colaboracion e implicacidn de las familias.

Dascriplor 2: Se facilita que las personas decidan como y qué tener en su habitacién.

Puntos a mejorar

No se ha sefialado ninguno

Barraras
Recursos limitados
Familias que compran cosas y deciden como
deben ser los espacios personales sin
consultar a la persona.
Algunos muebles iguales en todas las casas y
con la misma distribucidn.

comprar, arreglar, etc...

la decoracién de la vivienda.

vivienda.

Acciones de mejora:

Tras ¢l andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Proyecto de decoracién: dividir las ayudas y subvenciones recibidas para el
mantenimiento del servicio en nueve presupuestos (por cada vivienda) y que los
clientes, con el apoyos del resporsable de vivienda, decidan qué quieren cambiar,

0 Implicar a las familias que lo deseen en el apoyo econdmico y el asescramiento en

[ Establecer un sistema de ahorro mensual para los gastos en decoracidn de la




Plan de Mejora

Descriptor 3: Se respetan los horarios, espacios y tiempos que cada persona elije para

su rutina diaria.

Puntos fuertes
Se respelan mis horarios, habilos y rutinas
diarias.
Tengo el iempo que necesito para mi
autocuidado.
Puado descansar cuando quiero.

Facilitadores
Distnbucién de la vivienda.

Habitacidn individual.

Ambiente de respeto comin,
Actitud del profesional: flexibilidad, empatia y
respeto a la individualidad. Vision compartida
da las personas.

Puntos a mejorar

Decido cuando acostarme respetando el
descanso de los demas.

Barreras
Bafio compartido (dos personas).
Horarios limitados debido a la gran oferta de
ocio.
Estructura semanal demasiado organizada
Actitud profesional: pensar que en cambio de
tumo de noche (23:00) todos tienen que estar
dormidos.

Acciones de mejora:

Tras el analisis de los resultades se establecieron las siguientes acciones de mejora:

[0 Reflexionar con el equipo de profesionales sobre la necesidad de una estructura

flexible de apoyos que respete las rutinas, habitos y costumbres de las personas.

[0 Trabajar con las personas que se acuestan mas tarde la necesidad del respeto del

suefio de los demas.

405




Plan de Mejora

Puntos fuertes
Elijo y compro los productos de higiene
personal que me gustan.
Elijo qué ropa ponerme.
Decido lo que quiero ver en lelevision.
Elijo qué alimentos pedir en la lista de la
COMpra.
Hago la compra de lo que necesitamos.

Facilitadores
Actitud profesional.

Colaboracion e implicacion de las familias.

Interés y motivacidn de las personas,

Si ko deseo practico mi religién con libertad.

ﬁEEEﬁEEf_E:_ﬂ_pmm“""m_' qu| -ﬁi-ﬁlmw:_ﬁcn autdnomas y hagan elecciones
relacionadas con aspectos cotidianos de su vida.

Puntos a mejorar

Compro mi ropa.

Participo en la elaboracidn y eleccién de los
mands.

Tengo la llave de mi casa

Estoy informado y tomo decisiones sobre mi
salud y sexualidad.

Barreras
Llave maestra (abre todas las casas).
Lista de la compra cemada.
Estructura residencial (53 personas) para la
eleccion de los mends.
Actitud de la familia (imagen parsonal
marcada por la ropa que le trae la familia),
Proteccionismo de las familias.

Acciones de mejora:

Tras el analisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Instalar un nueve sisterna de llave-tarjeta que posibilite a todas las personas que

hagan un uso responsable de ella tener la de su casa.

0 Redisefiar la lista de la compra con apoyos visuales ampliando la variedad de
productos, de forma que las personas tengan una amplia oferta de productos entre

los que elegir.

0 Instaurar un sisterna de evaluacion de la satisfaccion con las cenas {con apoyos
visuales) de forma que se puedan realizar los cambios que ellos consideren,
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Plan de Mejora

Descriptor 5: Se fomenta que las personas expresen sus opiniones y puntos de vista
sobre la organizacién y convivencia de la casa.

Puntos fuartes
Puedo expresar ko que pienso con libertad.
Tomo decisiones sobre aspectos de
convivenca.
Mi opinidn y decisiones se tienen en cuenta y
preducen cambios en mi casa.
Me organizo con mis compafieros para
mantener el orden y cuidado de mi casa.

Facilitadores
Actitud profesional: escucha activa, apoyos a
la comunicacidn, ...
| Metodologia de trabajo y principios del
senvicio.
Clima de convivencia y respelo

Puntos a majorar

Mis compaiieros conocen mi sistema de
comunicacion (signos, apoyos visuales o
téctiles, ...).

Barreras
Horarios muy heterogénecs entre los/as
companeros/as.

Dificultad para llegar al consenso (sels
personas conviviendo).

Acciones de mejora:

Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Potenciar las posibilidades de comunicacion entre las personas. Apoyar a los

compafiercs y amigos de personas que utilicen algdn sistema de comunicacidn

alternative © aumentativo (signos, apoyos visuales o tactiles,...) para que lo

Conozcan y sean interlocutores capaces.

[0 Realizar junto con los demas servicies (C.O, CEE y SIL) mesas redondas,

exposiciones y charlas formativas con las familias para que reconoczcan la

importancia de la comunicacién y de los entornos comprensibles,

0 Poner en marcha un Grupo de reflexion y mejora sobre autodeterminacién donde

participen profesionales de diferentes servicios,

=
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Plan de Mejora

Descrplor 6: Se respeta el derecho de las personas a estar informadas sobre lo que
pasa an su casa, en su vida y en al servicio de vivienda an general.

Puntos fuertes Puntos a mejorar
Estoy informado de lo que pasa en mi casa y
en la residencia.
Estoy informado sobre el mend.
Sé mi horarie y tengo informaciin por
adelantado de lo que va a pasar y de los
cambios.
Estoy informada sobre mis citas,
calebraciones y momentos importantes.

Se cuenta conmigo en acontecimientos
importantes de mi familia (celebraciones,
enfermedades, duelos,...)

Facilitadores Barraras
Metodologla de trabajo y principios del
SBMVICIO.
Colaboracién e implicacién de las familias.
Buena comunicacion.
Actitud profesional

Proteccionismo de las familias. Ocultar
informacidn por proteger.

ﬂ Ll l L]
Tras el analisis de los resultados se establecieron las siguientes lineas de mejora:
[0 Realizar un Grupo de Reflexién sobre duelo con el equipo de responsables de
vivienda con el fin de capacitarnos para apoyar a las personas en los procesos de

duelo, asi como asesorar a las familias,

[0 Trabajar con las familia el tema del duelo a través de los Grupos de Padres y

Madres del PAF (PFrograma de Apoyo a Familias), y en encuentros de formacidn.




Plan de Mejora

Descriplor 7: Se favorece que las personas hagan planes con sus amigos, familiares y

pareja.

Puntos fuertes
Decido cuando llamar a mis amigos.
Decido a quién invitar a mi cumpleafios y
cimo celebrario.
Hago planes con mis amigos.

Facilitadores

Actitud profesional: interds por conocer la red
social de la persona. Identificar grupos de
amigos e intereses comunes.

Comunicaciin entre los profesionales y ofras
personas de apoyos: familia, amigos, etc,

Colaboracién y apoyo de la familia.

Puntos a mejorar
Visito a mi familia cuando ko deseo.

Recibo visitas de mi familia cuando lo deseo.

Barreras
Actitud de la familia: visitas sin avisar. Ellas
deciden cudndo la persona se queda en su
vivienda y cudndo se va con ellos.
Grandes distancias de los bamios de las
casas de las familias.
Desconocimiento de la red social de la
persona fuera de los servicios de la
Fundacién Aprocor.
Falta de intimidad de las parejas.

casa de su familia.

natural.

Acciones de mejora:

Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

[1 Disefiar una nueva carta/calendario de fines de semana y festivos donde la persona,
con el apoyo de su familia, decida qué quiere hacer, si quedarse en su casa o ir a

0 Implicar a las familias en la elaboracion de los mapas de relaciones, con el fin de
recabar informacién de personas cercanas que no estan en los servicos de la
Fundacién Aprocor, y asi poder trabajar para mantener esas redes de apoyo
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Plan de Mejora

barrio.

Puntos fuertes
Conozeo el barrio donde vivo y 105 recursos
que me ofrece.
Mi bamrio me ofrece diferentes oportunidades
para comprar, disfrutar del ocio, estar con mis
amigos,...
Utilizo el transporte publico.

Facilitadores
Cercania y disponibilidad de recursos del
barrio: de ocio, polideportivo, centro de salud,
centro comercial, ...
Acceso a transporte pablico: aulobuses y
metro.
Disposicion de dinero para gastos parsonabes.
Actitud positiva del bamio a la participacion e
inclusian,
Actitud profesional: conocimiento de los
recursos y blsqueda constante.

Descriptor 8: Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su

Puntos a mejorar

Conozco a gente del barrio y tengo espacios
y momentos para compartic con ellos.

Barreras

La cercania de algunos recursos del barmio
hace que siempre se acudan a los mismos
sitios.

Desconocimiento de recursos vy falta de
tiempo para mediar con la comunidad.

Acciones de mejora:

CRrcanos.

Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Elaborar una Guia de Recursos de odio y comerciales del barrio adaptada.

[l Establecer contacto con las Juntas de Vecinos de las Comunidades y edificios

0 Programa de voluntariado para que las personas que lo deseen puedan participar
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Descriptor 9: Se apoya a las personas para que tengan dinero y hagan un uso adecuado
y elegido de &l.

Puntos fuertes Puntos a mejorar
Dispongo del dinero que necesito para
COMPTanme mis Cosas. Decido si quiero ahorrar para hacer algo gue
56 en qué me gasto el dinero. deseo (un viaje, comprarme algo,...).

Me gasto mi dinero en las cosas que quiero.

Facilitadores Barreras

Actitud profesional: guardar todo el dinero

nte para facilitar el control.
Cercania de recursos del bamio (tiendas, K

cenftro comercial,...).
) Gestidn del dinero los fines de semana (bote

comdn).
Actitud de la familia que proporciona el dinero

Necesario.
Actitud de familias: excesivo control de los

gastos parsonales

Acciones de mejora:
Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

[0 Cambiar el sistema de organizacion del dinero de los fines de semana, para que
cada persona pueda gestionar su propio dinero,

0 Promover entre las familias, que las personas que puedan hagan uso de una tarjeta

con la que puedan gestionar su propio presupuesto de gastos personales para ocio,

tiempo libre, gastos diarios, transporte, ...
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sea libremente elegido.

Puntos fuertes
Elijo qué hacer y dénde ir en mi tiempo Fbra.
Tengo aficiones con las que me puedo entratenar en
mi casa.
En las altemalivas de ocio que se me ofrecen se
tienen en cuenta mis preferencias e intereses.
Participo en actividades de ocio comunitario y
normalizado.
Puedo decidir cudndo cambiarme de actividad.
Siun dia me siento mal o cansado puedo faltar a la
aclividad de oclo y quedarme en casa,

Facilitadores

Disponiblidad y recurscs de ocio del barrio,
Metodologia y principios de ocio del servicio.
Contactos y relacidn de colaboracidn con personas
del bario.

Actitud profesional: flexibilidad y libre eleccidn en los
tiempos de oclo.

Actitud de la familia: compresién de la importancia dal
oo inclusivo.,

Descriplor 10: Se promueve que las personas tengan alternativas de ocio de calidad y que

Desconocimiento del ocio familiar.

Punios a mejorar

Hago planes con mis amigas por el barmio
{ocio compartido por grupos de amigos).

Barreras
Grupos de ocio en la comunidad
especificos,

Planes de ocio compantido o recreativo por
vivienda, no por grupos de amigos.

Poco tempo de oo individual,

y para hacer planes de ocio por el barrio.

tiempo de ocio.

Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes lineas de mejora:

0 Proyecto amigos: en el que se apoya a las personas para identificar sus grupos de amigos

[0 Formacdn interna de los profesionales en los principios del odo indusivo. Elaborar una

declaracién con criterios de calidad en los apoyos que se ofrecen desde el servicio para el

0 <Cambio en la estructura semanal del ocio, generando alternativas variadas y
personalizadas para todos, asi come un sistema de apoyos flexible,
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| Descrplor 11: Se faverece que las personas tomen declsiones sobre sus vidas y se impliquen en

. la planificacién de sus apoyos.
| Puntos fuertes
| Elijo las cosas que quiero aprender y
mejorar.
Tengo metas y planes de futuro.
Tengo suefios an mi vida que me gustaria
| cumplir,

Facilitadoras
Actitud de profesionales: escucha activa,
| apoyo a la toma de decisionss y a las
| metas personales.

Actitud de la familia: respelo a las metas y
planes de la persona.
Metodokagia y principios dal servicio, vision

| de la persona.

| Flexibilidad en los planes y en la
| distribucion da los apoyos.

Puntos a mejorar
Tomo decisiones importantes en mi vida coma donde
wivir, con quién, qué trabajo realizar,...
Decido sl me quiero camblar de casa,

Elijo qué parsonas quiero que me apoyen.

Barroras
Actitud de profesionales: apoyos demasiado rigidos. Dar a
elagir entre opciones demasiado ceradas. Dificultad para
conocar y comprander ko que aljunas personas quianan.
Actitud de la famdlia: visidn de la persona come iNCapaz
de tomar decisiones o de tener metas personales.
Confrontacion entre melas y deseos de la persona con las
da sus familias.

La organizacion decide quién da los apoyos a las
personas.

Demasiado tiempo entre ka evaluacidn y i elaboracion de
los planes personales.

Falta de hemramientas y recursos para el seguimiento de
los planes personakes.

de cambiar de casa

Tras ¢l andlisis de los resultados se establecieron las siguientes acciones de mejora:

0 Proyecto de Planes Personales de la Fundacidn Aprocor. Cada persona un plan que se
concreta en metas y acciones en los diferentes servicios y en los que participa su red natural

de apoyos. Equipo GUIA (Grupo de Innovacidn y Aprendizaje) de la Fundacion,

0 Enla evaluacién anual de satisfaccion con el servicio, preguntar a la persona por el interés

0 Que las personas puedan elegir quién quieren que sea el profesional de apoyo o voluntaric
para los tiempos de ocio, apoyo en cuidado personal, etc...
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Puntos fuertes

Conozco y expreso mis preferencias e
intereses: lo que me gusta ¥ lo que no.
Sa escucha y valora mi punto de vista.
Tengo la oportunidad de ayudar a ofras
personas.

Facilitadores

Comunicacién y colaboracién entre las
famiias v &l equipo de profesionales.

Actitud del profesional: empatia, refuerzo
positivo, fomentar un amblente de respeto y
no juzgar lo que las pearsonas hacen.

Descrplor 12: Se fomenta una visién positiva y capaz de las personas asi como
oportunidades para favorecer su autoconociento.

Puntos a mejorar

Conozco mis derechos y deberes.

Barreras

Visiones preestablecidas y rigidas de las
pPersonas.

Guidn de incapacidad aprendido.

’ L] I 8
Tras el andlisis de los resultados se establecieron las siguientes lineas de mejora:
[l Elaboracidn de una carta de derechos y deberes adaptada en la Comunidad de
Vecinos de “Las Fuentes” donde se sefales indicadores concretos. Se elabora con

las personas que componen la Comunidad de Vecinos y con ellos se disefia un plan
de difusion y participacidn del resto de companeros.




A continuacioén se presenta un resumen esquematico de los resultados del proyecto:

Andlisis de los resultados obtenidos

Descriptores Entorno
Puntos fuertes Facilitadores
«Entomos comprensibles. +Habitacion individual.
Bk b B sDistribucidn independiente de las

viviendas y confortabilidad.

«Participacion en lo cotidiano. J ‘
sMetodologia de trabajo y

sAltermativas de ocio.

E «Derecho a la intimidad. pnnr;lr:nos.d_el. senfls.:m,

5 +Vision positiva de las parsons * Implicacion familias.

o X +ACCES0 a recursos comunitarios.

=

% Puntosa mejorar Barreras

- +Participacidn en decisiones Bano compartido.

! relevantes de su vida. Estructura residencial y dinamica
+Participacidn en la planificacidn grupal.
de sus apoyos. =Actitudes del profesional.
+Planes con familiares, amigosy «Proteccionismo familiar
pareja. «Recursos limitados: ratio de
+Participacion activa en el barrio. profesionales.

C. Deteccién de buenas practicas: GUIA DE BUENAS PRACTICAS (Anexo 2).

Para finalizar, el analisis de la ultima parte de la plantilla permitié identificar 160 buenas
practicas para los doce descriptores. Estas, han sido sefialadas por los profesionales como
estrategias que favorecen la promocion de la autodeterminacion. Uno de los valores maés
importantes de este proceso de identificacion de buenas practicas ha sido “hacer explicito
el conocimiento tacito”. Toda la informacion que contienen las buenas practicas detectadas,
estaba desestructurada y se compartia de manera informal. Con la elaboracion de la Guia
de Buenas Précticas en materia de autodeterminacion, se ha querido convertir esa infor-
macién en conocimiento compartido y til. Schalock y Vlerdugo (2007) explican la impor-
tancia de hacer explicitos los modelos mentales para cambiarlos y asi, interiorizar valores y
creencias coherentes con la mision y el compromiso ético. Davenport y Prusak (1998) con-
sideran que “se trata de un ciclo infinito: identificar la informacion tacita; hacerla explicita
para que pueda ser formalizada, captada y potenciada, fomentar que los nuevos conoci-
mientos resultantes empapen a toda la organizacion y se hagan tacitos” (p.74).

A través de la Guia y de su Plan de Difusion, se pretende incorporar este conocimiento en

nuestro quehacer diario, en orden a mejorar la calidad de los apoyos que se dan a las per-
sonas. La finalidad de este documento es mejorar la practica profesional, orientando al
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equipo en una metodologia y estrategias para promover la autodeterminacién, asi como
afianzar el compromiso con sus valores.

Este conocimiento se utilizard como referencia para el andlisis de situaciones concretas, ya
que las buenas practicas definen lineas de actuacién, procedimientos y orientaciones que
permiten a las personas que prestan apoyos tomar decisiones coherentes con los valores
de la autodeterminacion y el respeto a las personas. Se trata de sugerir procedimientos que
orienten las actuaciones, en ningn caso deben convertirse en barreras que limiten las ini-
ciativas de los profesionales. Las practicas profesionales deben estar orientadas por valores,
es necesario que estén acompanadas e inspiradas por el componente ético. Que este com-
promiso ético esté materializado en el proyecto del servicio, y que implique el compromiso
de todos. Trabajar desde las buenas practicas significa trabajar con compromiso.

La Guia pretende ser un documento flexible, accesible para todos, que oriente la practica
profesional. Su disefo se ha estructurado segun el siguiente guién: Actitud del profesional,
buenas practicas, recursos y lo que no se debe hacer. A continuacién se explica el contenido
de cada punto:

1. Actitud del profesional:

En todos los descriptores evaluados se ha sefalado la actitud del profesional como una de
los elementos mas influyentes, pudiendo actuar como facilitador o como barrera. Por la re-
levancia de las actitudes de los profesionales en la promocion de la autodeterminacion, se
decidi¢ incluir en la Guia de Buenas Practicas, un apartado para cada descriptor donde se
define, de forma breve, qué actitudes son las que promueven el objetivo de ese descriptor.

2. Buenas Practicas:

Se han seleccionado las que por su fuerza, tienen mas potencial de cambio y mejora en la
calidad de los apoyos y en el respeto al derecho a la autodeterminacién. Algunas de estas
buenas practicas tienen caracter obligatorio, ya que forman parte de algunos proyectos y
estrategias que se llevan a cabo desde el servicio y, sobre todo, constituyen una “manera
de hacer” que es éticamente buena y por ello, de obligado cumplimiento para el equipo
de profesionales.

3. Recursos:
Son aquellas estrategias y herramientas (fisicas o escritas) que forman parte del funciona-
miento del servicio y conllevan ciertas buenas préacticas.

4. Lo que no se debe hacer:

Este ha sido sefialado por el equipo de profesionales como uno de los puntos mas aclara-
torios. Es importante sefalar aquellas malas practicas que, aunque puedan parecer eviden-
tes, se pueden dary por tanto es necesario definir como no éticas o validas en la promocién
de la autodeterminacion.

La difusién de esta gufa fue fundamental para generar procesos de reflexion sobre aquello
gue, desde una visién compartida, consideramos que es esencial para apoyar a las personas.
En lugar de entregar la Guia a los profesionales del servicio, se decidié poner en marcha un
Plan de Difusion en el que cada uno de los componentes del Grupo de reflexion y mejora
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en autodeterminacion selecciond un descriptor y disefd una presentacion que transmitio
al resto de companieros:

- ;Por qué es importante ese descriptor?, relacionandolo con la autodeterminacion,
el modelo de calidad de vida (otras dimensiones), los derechos, la ética y el &mbito
de vivienda.

. ¢ Qué puede significar para las personas?, en relacién con los inidcadores que lo
agrupan y la diversidad de respuestas que diferentes personas pueden dar.

- Actitudes que lo promueven.

« Explicacion de las buenas practicas detectadas en la Guia, dando ejemplos de las
mas significativas.

« Recursos y estrategias, es decir, las herramientas que tenemos o podemos tener
para promover el objetivo que se explica en el descriptor.

Lo que no se debe hacer, pensando en todas las posibilidades y poniendo ejemplos
que lo clarifiquen.

Estas presentaciones disefadas por los componentes del Grupo de reflexién y mejora se
realizaron con la pretension de ser creativos, incorporando aquellos elementos que el pro-
fesional considerase necesarios para provocar la reflexion del equipo y generar una vision
compartida de nuestro trabajo. Su desarrollo se inicié en junio de 2009 hasta octubre de
2009. En este sentido la Guia de Buenas Practicas es y sera un instrumento de trabajo per-
manente que serd modificado y consensuado de forma permanente entre el equipo de pro-
fesionales de “Las Fuentes” y las personas que allf viven.
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4. CONCLUSIONES

Una vez expuesto el desarrollo del proceso de evaluacion del entorno, analizado sus resul-
tados y disefiado las herramientas para la promocion de la autodeterminacion en “Las Fuen-
tes”, hemos obtenido algunas conclusiones orientadas a la mejora del servicio y de los
apoyos que desde él se promueven. Las conclusiones se estructuran segun las siguientes
cuestiones:

1. Respecto a los resultados obtenidos en la evaluacion del entorno de las viviendas.
2. Respecto al impacto del desarrollo del proyecto en la organizacion del servicio.

3.Respecto a lineas de trabajo futuras orientadas a la mejora continua.

1. Respecto a los resultados obtenidos en la evaluacién del entorno en materia de
autodeterminacién:

Para “Las Fuentes”, disponer de una herramienta de evaluacién del entorno, basada en in-
dicadores de calidad de vida y en posibles resultados personales, ha sido y es una oportu-
nidad para mejorar e identificar cual es el camino que debemos seguir con el fin de
acercarnos a nuestra vision: “Ser un servicio de vivienda centrado en la persona, orientado
a la comunidad, basado en las capacidades, necesidades, deseos de cada persona, en de-
finitiva, basado en su proyecto de vida”.

En la evaluacion del entorno, se han identificado cuatro factores que influyen y actdan
como facilitadores o barreras en el desarrollo de la autodeterminacion de las personas que
viven en “Las Fuentes”. Estos son:

1. Factores personales: se refiere a las caracteristicas individuales de cada persona,
su historia, su estilo comunicativo, sus habilidades y competencias, los apoyos que
precisa, etc.

2. Factores relacionados con las actitudes de:

- Las familias: la vision que esta tenga de la discapacidad, el estilo de comu-
nicacion y relacion familiar, es decir, mas basado en el proteccionismo o en
el respeto y la promocién de la autonomia, la colaboracion con los servicios
a los que acude su hijo o hermano, etc.

- Los profesionales: la importancia que le da el profesional a la comunicacién,
la vision de la discapacidad y expectativas que tiene de las personas con las
que trabaja, el estilo en las intervenciones, la formacion, la reflexion sobre
la practica diaria, la vision ética, etc.

419




3. Factores estructurales y organizativos del servicio: la ratio de profesionales
y la disposicién de tiempo para dar apoyos personalizados, la flexibilidad y capacidad
de adaptacion a situaciones heterogéneas, la disposicion del espacio, la metodologia
de trabajo, los valores compartidos, etc.

4. Factores sociales: la cercania y disponibilidad de recursos del barrio, el acceso a
transporte publico, las actitudes de los vecinos, las posibilidades de experiencias de
inclusion y participacion activa de las personas, etc.

Estos cuatro factores influyen de diferente forma en las distintas personas que viven en
“Las Fuentes” y a la vez de diferente forma a lo largo de la vida de una misma persona.
Una vez identificados estos factores como facilitadores o barreras en las posibilidades de
autodeterminacion de las personas podremos orientar nuestras intervenciones, desde un
enfoque ecoldgico, en la mejora de esas oportunidades eliminando las barreras y optimi-
zando los facilitadores para promover las capacidades y potencialidades de las personas y
apoyarles en sus limitaciones. Desde esta perspectiva se orientan las lineas de trabajo desde
el servicio dirigidas a la promocion de la autodeterminacién de cada una de las personas
que viven en “Las Fuentes”.

2. El impacto en la organizacion del servicio y en el equipo de profesionales:

Convencidos de la influencia del entorno en la promocion de la autodeterminacién lo que
en este proyecto se ha pretendido es incidir en dos los factores previamente sefialados:

- Las actitudes de los profesionales.

- La organizacion y estructura del servicio.

En la actualidad estamos inmersos en un proceso de cambio organizativo con el objetivo
de promover una mejora en la calidad del servicio que ofrecemos a nuestros clientes. En
este sentido era fundamental impactar en estos aspectos (las actitudes de los profesionales
y la organizacién y estructuracion del servicio) para hacer posible la mejora en autodeter-
minacién de las personas como derecho humano fundamental.

Como se ha podido observar, se han creado herramientas y estrategias de formacién y par-
ticipacion con el fin de generar procesos de reflexion conjunta para provocar cambios en
el funcionamiento del servicio. Y asi ha sido. Gracias a la implicacion de los profesionales
que han participado en el Grupo de Reflexion y Mejora, se han podido realizar cambios
significativos para promover la autodeterminacion en “Las Fuentes”. Podemos sefialar que
se han conseguido tres resultados principales:

1. Un equipo de profesionales con una vision compartida de nuestro trabajo en
relacién con la autodeterminacion. Es fundamental sefalar el compromiso que el
equipo ha establecido con una “manera de hacer”, consensuando criterios basicos
en la intervencién y relacién con las personas con discapacidad intelectual, todo ello
marcado por el componente ético. Identificar en equipo los indicadores de calidad
de vida relacionados con la autodeterminacién nos ha permitido definir lo que desde
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el servicio de vivienda debemos garantizar para las personas, este ha sido un
ejercicio de alto aprendizaje para todos los profesionales. Se ha clarificado cual es
el objetivo de los apoyos que ofrecemos a las personas y ha ayudado a redefinir el
rol de los profesionales en este entorno de vivienda.

2. Un Plan de Formacién Interna sobre autodeterminacion que, a través de sus
herramientas y documentos, garantizan la formacién continua y capacitacion de los
profesionales en materia de autodeterminacion.

3. Un Plan de Mejora que pretende eliminar las barreras detectadas y potenciar
los facilitadores. Todo ello con el fin de promover los cambios necesarios para me-
jorar la calidad de los apoyos que se ofrecen en relacién con la autodeterminacion.
La evaluacioén realizada nos ha orientado sobre “hacia dénde debemos caminar y
cudl es el curso de acciones que debemos realizar”.

Paralelamente a todo esto, se han ido desarrollando dos procesos fundamentales con las
personas que viven en “Las Fuentes” y sus familias. Estos proyectos siguen su camino en-
tendiendo que es necesario respetar sus ritmos y tiempos, asi como el disefio de los apoyos
necesarios. A continuacion se describe brevemente el trabajo realizado:

. Con las personas que viven en “Las Fuentes” se esta elaborando una carta de de-
rechos y deberes en su entorno de vivienda adaptada con apoyos visuales para fa-
cilitar su comprension. Esta carta serd una herramienta activa para la planificacion
de los apoyos a las personas.

« Con sus familias se ha ido trabajando a través de los grupos de padres y madres y
el grupo de hermanos, el concepto de la autodeterminacién. Entendemos que la
familia es uno de los apoyos mas relevantes en la vida de las personas. Vivir en un
entorno de vivienda como “Las Fuentes” no implica la falta de relacion cotidiana
con la familia, sino todo lo contrario. Las familias acompanan a la persona con dis-
capacidad intelectual en el proceso de vivienda independiente y son una parte activa
del proyecto. En este sentido, en el Plan de Mejora en autodeterminacion elabo-
rado, se han incluido acciones centradas en las familias y en aspectos cotidianos de
su participacion en la vivienda de su hijo.

3. Respecto a orientaciones de cara al futuro y proximos pasos a dar:

El desarrollo de este proyecto nos ha ofrecido una vision general sobre como desde “Las
Fuentes” se ofrecen oportunidades y gestionan apoyos para el desarrollo de la autodeter-
minacion. Pero sobre todo, nos han ofrecido pistas sobre cuél es el camino que debemos
seguir. Evidentemente, queda mucho por hacer, consideramos que este no ha sido mas
que un primer paso, una primera experiencia que abre caminos que, con el tiempo y en-
tendiendo este proyecto como un proceso, debemos abordar. A continuacién, sugerimos
algunas orientaciones y estrategias a desarrollar en el futuro para garantizar el ejercicio del
derecho a la autodeterminacion de las personas que viven en “Las Fuentes”:
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Estrategias relacionadas con la planificacion centrada en la persona:

- Consideramos que debemos seguir trabajando con las personas para mejorar y
potenciar las habilidades relacionadas con la autodeterminacion. Para ello, es esen-
cial entender la comunicaciéon como un elemento clave y disefiar todas las estrate-
gias que sean necesarias para que las personas puedan contar con los sistemas y
apoyos que precisen para comunicarse. Del mismo modo, debemos promover un
entorno comprensible que potencie las posibilidades de comunicacion de las per-
sonas, y donde los interlocutores estén formados y capacitados para promover el
derecho de todos a la comunicacion y participacion en su entorno de vivienda.

. Consideramos que debemos dirigirnos hacia sistemas de apoyos y oportunidades
basados en la individualizacién, en las diferencias y en la naturaleza Unica de cada
persona. Esto se incrementa en la medida en que se reduce el predominio de los
programas centralizados, uniformes y homogéneos que den respuestas mecénicas
y limitadas a las demandas de las personas, y se potencian modelos organicos que
fomenten la adaptacion, la innovacién y la capacidad de respuesta personal.

« Consideramos que debemos desarrollar estrategias para apoyar a las personas a
identificar sus metas personales. Para poder establecer qué pasos debemos dar hacia
las metas vitales. Favoreciendo los procesos de desarrollo personal y esfuerzo para
alcanzarlas. Pudiendo evaluar la propia persona si se ha alcanzado o no.

. Consideramos que este Proyecto no esta al margen del cambio organizacional que
se estad produciendo en la Fundacion Aprocor. Esta inserto en otras acciones para-
lelas de mejora. La accion principal es el proceso que desde hace un afio esta des-
arrollando a través de su grupo GUIA (Grupo de Innovacion y Aprendizaje), en el
disefio de Planes Personales basados en metas definidos por las propias personas y
su red natural de apoyos. Buscando siempre la consecucion de resultados persona-
les. Este es uno de los procesos mas importantes que la Fundacion, que desde todos
sus servicios, asume. Este proyecto pretende ser un complemento, un trabajo que
paralelamente vaya abriendo camino, identificando predictores de entornos salu-
dables que faciliten los cambios que seran necesarios en las estructuras, en los sis-
temas de apoyos y en la relacion con el entorno comunitario. De hecho a partir de
¢l se han identificado metodologias eficaces para el trabajo con profesionales y ante
todo, se ha tomado como principal el trabajo en autodeterminacion de manera
transversal en todos los servicios.

Estrategias relacionadas con la promocién de entornos saludables e inclusivos:

. Consideramos que debemos ser capaces de disenar entornos saludables, ricos en
oportunidades y con capacidad de dar respuestas flexibles a las diferentes necesi-
dades, intereses y deseos de las personas. En este sentido, una de las acciones in-
mediatas sera realizar un pequeno informe especifico de cada vivienda identificando
los factores que acttian como facilitadores o barreras, los puntos fuertes y débiles y
unas indicaciones de ambito y acciones para la mejora continua.
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- Consideramos que el ejercicio de evaluar el entorno que generamos desde los ser-
vicios es fundamental. Esto significa que es hora de dejar de evaluar sélo las capa-
cidades y habilidades de las personas y empezar a disefiar instrumentos y
herramientas que evalten cémo los entornos donde las personas con discapacidad
intelectual viven, trabajan y disfrutan, promueven la mejora de su calidad de vida y
el logro de resultados personales. Evaluar los entornos de los servicios, ser honestos
y hacer una reflexion interna sobre cémo trabajamos, qué barreras tenemos y qué
facilitadores podemos potenciar, es una labor necesaria que puede ser palanca de
cambio y mejora.

- Consideramos importante poder incidir en otras dimensiones del modelo de cali-
dad de vida que, en relacion con la autodeterminacion y con los resultados de la
evaluacion realizada, han sido peor valorados, estas son: la inclusion social y las re-
laciones interpersonales. Estas dos dimensiones tienen una fuerte relacién con la
promocion de la autodeterminacién. Es importante orientarnos hacia servicios y
apoyos orientados hacia la comunidad.

Estrategias relacionadas con la capacitacién de los equipos de profesionales en ha-
bilidades, actitudes y valores relacionados con la promocién de la autodetermina-
cion de sus clientes, las personas con discapacidad intelectual:

« Consideramos importante disponer de un Plan de Formacion Interna que garantice
la capacitaciéon de los profesionales para promover apoyos orientados a la autode-
terminacion de las personas. Tal y como se explica en la fundamentacién tedrica
existe una estrecha relacion entre el rol que desempenan los profesionales y la pro-
mocién de la autodeterminacion de las personas. Para nosotros es evidente que la
formacién de los profesionales es una estrategia imprescindible para garantizar la
autodeterminacién como derecho.

. Consideramos necesario que en los Planes de Formacion se incorporen procesos
de formacion, reflexion y aprendizaje sobre los valores relacionados con la autode-
terminacion. Tener en cuenta los modelos mentales que se manejan entre las per-
sonas de apoyo es fundamental, asi como promover modelos mentales centrados
en la persona y en la defensa de la ejercitacion de sus derechos.

En este Proyecto se han querido fomentar una serie de orientaciones que hagan que los
apoyos que se gestionen desde el servicio estén mas orientados a la persona y a generar
las condiciones necesarias para que esta pueda, en la medida de lo posible, aumentar la
implicacién que tiene sobre su vida en el servicio y fuera de él.

Para terminar queremos citar una reflexion de Schalock (2006) que describe la fuente de
inspiracion de este Proyecto y la importancia del compromiso de las entidades con el logro
de resultados personales y la mejora continua de los apoyos que se gestionan: “Esta cultura,
que se apoya en la ejecucion y en una estrategia basada en valores, incorpora el convenci-
miento de que los logros en el campo de los resultados personales suponen la tnica opcion
de liderazgo posible para la organizacion. Una vez que el personal y los voluntarios han
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identificado los resultados personales de los individuos, mediante entrevistas y conversa-
ciones, el Unico limite para facilitarlos viene marcado por la creatividad, la imaginacion y la
exploracion de las redes de recursos comunitarios. Asi que la principal barrera al logro de
los resultados no suele hallarse en la definicion personal de los mismos, sino mas bien en
la incapacidad de la organizacion para buscar con creatividad soluciones alternativas de
apoyo y para tender puentes hacia las mismas (p. 121).
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ANEXO 1:

HERRAMIENTA DE EVALUACION DEL ENTORNO EN MATERIA
DE AUTODETERMINACION

Entorno que se evalua:

Personas que evaltan:

Fecha:
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1. Se respeta la intimidad de las personas en sus espacios personales (habi-
tacion o bano).

¢ Qué significa para las personas?:
0 Tengo tiempos y espacios de intimidad.
O Se respeta mi intimidad en mi habitacion y en mi bafo.
0 Decido quién entra en mis espacios de intimidad.
0 Comprendo y respeto los espacios y tiempos de intimidad de los demas.
0 Se respeta mi cuerpo cuando recibo apoyos fisicos.
0 Puedo hablar con mis amigos en privado.
0 Puedo hablar por teléfono en privado.

* Marca con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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2. Se facilita que las personas decidan como y qué tener en su habitacion
para sentirse bien.

¢ Qué significa para las personas?:

[0 Decoro mi habitacién como me gusta.

0 Tengo las pertenencias que necesito y deseo para entretenerme y
sentirme bien en mi habitacion.

0 Compro las cosas que quiero para mi cuarto.

0 Contribuyo a que mi casa sea un lugar confortable.

* Marca con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalda el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

MNunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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3. Se respetan los horarios, espacios y tiempos que cada persona elige para
su rutina diaria.

¢ Qué significa para las personas?:
0 Se respetan mis horarios, habitos y rutinas diarias.
0 Elijo cudndo ducharme y mis horarios para mi cuidado personal.
0 Tengo el tiempo que necesito para mi autocuidado.
e Elijo donde vestirme.
0 Decido cuando acostarme respetando el descanso de los demas.
0 Puedo descansar cuando quiero.

* Marca con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Facilitadores: | Barreras:

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

Buenas Practicas:




4. Se promueve que las personas sean auténomas y hagan elecciones rela-
cionadas con aspectos cotidianos de su vida (cuidado personal, imagen,
salud, alimentacion...).

¢ Qué significa para las personas?:

Tengo la llave de mi casa.

Elijo y compro los productos de higiene personal que me gustan.
Elijo qué ropa ponerme.

Compro mi ropa.

Elijo mi estilo de imagen personal.

Decido lo que quiero ver en la television.

Elijo qué alimentos pedir en la lista de la compra.

Hago la compra de lo que necesitamos.

Elijo qué desayunar comer, merendar y cenar.

Participo en la elaboracion y eleccién de los menus.

Conozco la medicacién que tomo y sé para qué sirve.

He aceptado tomar la medicaciéon que tomo.

Recuerdo y me responsabilizo con las tomas de medicacién.
Estoy informado y tomo decisiones sobre mi salud y mi sexualidad.
Si lo deseo practico mi religién con libertad.

O

Ooooooooooooog

* Marca con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

Nunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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5. Se fomenta que las personas expresen sus opiniones y puntos de vista
sobre la organizacion y convivencia de la casa.

¢ Qué significa para las personas?:

0 Puedo expresar lo que pienso con libertad.

0 Recibo los apoyos necesarios para comunicarme y las personas con las que
vivo me entienden.

0 Tomo decisiones junto con mis companferos/as de piso sobre aspectos de la
convivencia como normas, horarios, reparto de tareas del hogar,...

0 Mi opinién y decisiones se tienen en cuenta y producen cambios en mi casa
(habitos, decoracion, propuestas, etc,...).

0 Me organizo con mis compafneros para mantener el orden y cuidado de
nuestra casa.

0 Evalto los servicios/proyectos/programas en los que participo.

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:




6. Se respeta el derecho de las personas a estar informadas sobre lo que
pasa en su casa, en su vida y en el servicio de vivienda en general.

¢ Qué significa para las personas?:

[0 Estoy informado de lo que pasa en mi casa y en la residencia.

0 Estoy informado/a sobre el menu.

0 Sé mi horario y tengo informacion por adelantado de lo que va a pasar y
de los cambios.

0 Estoy informado/a sobre mis citas, celebraciones y momentos importantes.

0 Conozco la informacién que se da a mi familia sobre mi'y sobre mi casa.

0 Se cuenta conmigo en los acontecimientos importantes de mi familia
(celebraciones, enfermedades, duelos, etc...)

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
que se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalda el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

MNunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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7. Se favorece que las personas puedan hacer planes con sus amigos, fami-
liares y pareja.

¢ Qué significa para las personas?:
00 Recibo visitas de mis amigos cuando lo deseo.
0 Hago planes con mis amigos y/o pareja.
0 Decido cuando llamar a mis amigos.
0 Recibo visitas de mi pareja cunado lo deseo.
0 Visito a mi familia cuando lo deseo.
0 Recibo visitas de mi familia cuando lo deseo.
0 Decido a quién invitar en mi cumpleanos y cémo celebrarlo (lugar, horario, dia)

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:




8. Se promueve que las personas participen activamente en la vida de su
barrio (comunidad).

¢ Qué significa para las personas?:

[0 Conozco el barrio donde vivo y los servicio que me ofrece: restaurantes,
tiendas, cines, etc...

0 Conozco el camino a mi casa desde el trabajo y desde otros sitios.

0 Mi barrio me ofrece diferentes oportunidades para comprar, disfrutar del ocio,
estar con mis amigos....

0 Utilizo el transporte publico.

[0 Conozco a gente del barrio y tengo espacios y momentos para compartir con
ellos.

0 Voy de tiendas y compro regalos para mis amigos y familiares, voy de rebajas, etc...

0 Vivo en un entorno integrado y participo activamente en él.

00 Sé dénde acudir cuando tengo algun problema en el barrio.

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalda el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

MNunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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9. Se apoya a las personas para que tenga su dinero y hagan un uso ade-
cuado y elegido de él.

¢ Qué significa para las personas?:
[0 Dispongo del dinero que necesito para comprarme mis cosas.
0 Sé cuanto dinero tengo.
[0 Sé en qué me lo gasto.
[0 Me gasto mi dinero en las cosas que quiero.
0 Decido si quiero ahorrar para hacer algo que deseo (un viaje, comprarme
algo,...)

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

' Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:




10. Se promueve que las personas tengan alternativas de ocio de calidad y
que sea libremente elegido.

¢ Qué significa para las personas?:
0 Elijo qué hacer y donde ir en mi tiempo libre.
Tengo aficiones con las que me puedo entretener en mi casa.
0 Elijo qué hacer en mi tiempo libre en casa.
00 Hago planes con mis amigos por el barrio.
0 En las alternativas de ocio que me ofrecen se tienen en cuenta mis
preferencias e intereses.
Participo en actividades de ocio comunitario y normalizado.
Puedo decidir cudndo quiero cambiarme de actividad.
Si un dia me siento mal o cansado puedo faltar a mi actividad de ocio.

O

OooOoo

* Marca con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalda el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

MNunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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11. Se favorece que las personas tomen decisiones sobre sus vidas y se im-
pliquen en la planificaciéon de sus apoyos.

¢ Qué significa para las personas?:
0 Decido con quién vivir, quiénes son mis compaferos de piso.
0 Decido si me quiero cambiar de casa.
0 Elijo a las personas que quiero que me apoyen.
0 Elijo las cosas que quiero aprender o mejorar.
0 Tomo decisiones importantes en mi vida como dénde vivir, con quién,
qué trabajo realizar, etc....
0 Tengo metas y planes de futuro.
0 Elijo mis propias metas y objetivos.
0 Logro alcanzar mis propias metas y objetivos.
0 Tengo suefos en mi vida que me gustarian cumplir.

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
gue se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalia el descriptor segin este sistema de semaforos:

O O O @

Munca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:




12. Se fomenta una visidn positiva y capaz de las personas asi como opor-
tunidades para favorecer el autoconocimiento.

¢ Qué significa para las personas?:
[0 Conozco mis preferencias e intereses: lo que me gusta y lo que no me gusta.
Expreso mis preferencias e intereses: lo que me gusta y no me gusta.
Sé aceptar y recibir criticas.
Se escucha y valora mi punto de vista.
Conozco las cosas que se me dan bien y las que me cuestan.
Conozco mis derechos y deberes.
Sé decir no y digo libremente lo que no me gusta.
Me siento capaz de hacer muchas cosas bien.
Tengo la oportunidad de ayudar a otras personas.

ODoooDoOooodg

* Marco con verde los resultados que se promuevan en mayor medida y en rojo los
que se hagan en menor medida (no es necesario que se marquen todos).

Evalda el descriptor segun este sistema de semaforos:

@ O O @

MNunca Casi nunca Casi siempre Siempre

Facilitadores: | Barreras:

Buenas Practicas:
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ANEXO 2:

INTRODUCCION A LA GUIA DE BUENAS PRACTICAS EN
MATERIA DE AUTODETERMINACION

Este documento estd elaborado para ayudarnos en nuestro quehacer diario. Ha sido ela-
borado por un equipo de profesionales que han reflexionado e identificado “buenas ma-
neras de hacer”.

En él se recogen algunas practicas profesionales que pensamos que pueden favorecer la
promocién de algunos elementos de la autodeterminacion.

Este documento se ha elaborado dentro de un plan mas amplio de mejora. Deriva de una
observacién de cuales son los descriptores mas relevantes, en un entorno de vivienda, que
favorecen la autodeterminacion individual.

Vas a encontrar doce descriptores, o doce aspectos que se debe tener en cuenta. Sobre
ellos hemos plasmado una actitud determinada que debe tener un profesional de Las Fuen-
tes y algunas buenas practicas que se pueden realizar. Estas son ideas que no se deben
cumplir en todo caso; sino que orientan y dan ideas sobre cémo ejercer nuestro rol profe-
sional.

También hemos querido recoger algunas practicas que en ningun caso se deben dar; ya
gue son circunstancias que a veces estamos acostumbrados a realizar, sin pensar en la ba-
rrera que suponen en la afirmacion de la voz de las personas.

El fin es que este documento se pueda ir enriqueciendo de nuevas practicas. Siendo un re-
curso vivo, que realmente orienta a profesionales nuevos y hace reflexionar a los profesio-
nales que llevan mas tiempo. Es una herramienta de auto-evaluacion, pudiendo identificar
comportamientos que favorecen el auto-conocimiento, la eleccién, la toma de decisiones,
etc.

El objetivo final es ser una ayuda en la rutina del dia a dia y motivo de reflexion. Generando
un estilo y actitud en el profesional acorde con el Documento Marco de Autodeterminacion
de Las Fuentes y acorde con los valores de la Fundacion Aprocor.
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1. ¢éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE RESPETE EL

DERECHO A LA INTIMIDAD DE LAS PERSONAS?

Con una actitud que:

Sirva de modelo para las personas con discapacidad intelectual.
Entendiende gue se estd en la casa de otras personas y que se debe
respetar sus espacios personales. La intimidad es un derecho gque
debemos respetar en la practica diaria.

Algunas Buenas Practicas:

¥ Llamar a la puerta de las habitaciones y bafios antes de entrar y
esperar a que la persona de su consentimiento.

+ Cartel de ocupado/libre en el bafio y de no molestar en la
habitacidén. Que lo maneje la persona cuando desee.

¥ Pedir permiso para hacer uso de un objeto propiedad de otra
persona

¥ Prevalecer los apoyos verbales a los fisicos, aungue lleven mas
tiempo.

+ Al dar un apoyo fisico, en duchas, vestido y curas, anticipar qué se
va a hacer y pedir permiso a la persona, esperando siempre su
consentimiento.

«  Utilizar guantes de latex para los apoyos fisicos (en la ducha vy
curas).

¥ Que las dos personas que compartan el bafio establezcan turnos
para respetar y disfrutar de su tiempo de cuidado personal.

*  Soportes visuales perscnalizados como apoye en el cuidado
persenal (secuencia de ducha, indicador de gel y champu, etc.) de
forma que no dependa de la presencia del profesional.

+ En las asambleas de la vivienda realizar normas de convivencia
donde se hable del derecho a la intimidad y el respeto a la
intimidad de los compafieros/as de piso poniendo ejemplos claras.

+ Mantener la confidencialidad de datos personales e intimos como
enfermedades o patologias, informacion psiquiatrica, familiar etc.

RECURS05:

+~ Protocole de Respeto a la Intimidad: donde se explican las pautas
que todos los profesionales deben seguir para garantizar el derecho
a la intimidad de todas las personas y orientaciones para la buena

practica profesional.

Lo que no se debe hacer:
® gar mas apoyos fisicos de los que la persona necesita por Ir mas
pidao.

= Entrar en la casa con la llave sin llamar al timbre. La llave es de los
residentes de la vivienda, no del profesional.

» Entrar en la habitacion o bafio sin llamar a la puerta,

=  Pasar por la puerta de comunicacidn de las casas cuando no sea
una urgencia y hacerlo sin avisar o llamar.

% Dejar la puerta de comunicacidn entre las casas abierta; no
respetando la intimidad del hogar.

= Revolver espacios privados como mesillas de noche, bolsos, etc,

* Hablar sobre la persona con otro profesional o familiar, estando la
persona presente, y no dirigirse a ella directamente.

= Hacer indicaciones o comentarios a la persona en pdblico
vulnerando su intimidad, confidencialidad y dignidad.
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2. ¢COMO GENERAR UN ENTORNO QUE FACILITE QUE LAS
PERSONAS DECIDAN COMO Y QUE TENER EN SU

HABITACION PARA SENTIRSE BIEN??

Con una actitud que:

Vele por crear un entorno digno y confortable, buscando la
personalizacién de los espacios de forma que las personas se
sientan comodas vy puedan disfrutar de sus pertenencias. Que
indague en las preferencias, gustos e intereses de cada persona,
garantizando que disponga de lo que desee para sentirse en su
casda.

Algunas Buenas Practicas:

¥ Promover el sentido de pertenencia en las asambleas de la
vivienda, hablar sobre cdmo podria estar nuestra casa para
ser mas confortable, sentirmos mas cémodos y establecer
acuerdos concretos y claros sobre lo que se va a hacer.

« Implicar a las familias en la importancia de los espacios
personalizados y libremente elegidos.

«  Crear oportunidades para que las personas se preocupen del
mantenimiento cotidiano de la casa (bombillas, arreglos
Menares,...).

v Utilizar fotografias de revistas de decoracion e Internet para
dar opciones sobre como se puede decorar la habitacion, el
bafio, el salén y la cocina e identificar preferencias.

¥ Hacer un presupuesto general de las cosas que se necesitan.

v Hacer un bote de ahorro para decoracion e ir comprando
€O5as nuevas.

v Ir de compras a tiendas de decoracion.

RECURSOS:

+ Registros de pertenencias: donde la persona, con el apoyo
del profesional, revisa las cosas que tiene (ropa,
pertenencias, elementos de decoracidon, equipos electronicos,
aficiones...) vy elabora un listado de lo que necesita y le
gustaria comprar. También se realiza un presupuesto
aproximado del dinero del que precisa.

Lo que no se debe hacer:

= Estandarizar los espacios por ser mas agil y econémico.

= Que los profesionales yfo la familia decidan gque debe tener
cada persona en su cuarto ¥ compren cosas sin tener en
cuenta sus gustos, preferencias ¥ deseos.

x Entender que como son un grupo de convivencia deben
compartir todo, hay cosas que son personales y es el
propietario quien decide si lo quiere compartir o no.

= Despersonalizar los espacios: "para todos lo mismo”.

x Mo interesarse por los intereses y necesidades cambiantes de
las personas.
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3. é{COMO GENERAR UN ENTORNO QUE RESPETE LOS
HORARIOS, ESPACIOS Y TIEMPOS QUE CADA PERSONA

ELIJE PARA SU RUTINA DIARIA?

Con una actitud que:

Entienda que cada persona es Unica y diferente a las demdas. Sepa
escuchar, comprender vy respetar esas diferencias y peculiaridades.
Respete la rutina diaria de cada persona y sepa dar los apoyos justos
en los momentos adecuados, Encuentre el equilibrio entre la flexibilidad
(adaptacidn del entorno para cada persona), la convivencia vy
funcionamiento de la casa. Priorice la creatividad en los apoyos frente a
la comodidad o la visién de imposibilidad.

Algunas Buenas Practicas:

¥ Detectar lo que es importante para cada persona en su rutina
personal, respetarlo y garantizarlo.

+ Indagar en la rutina de la persona cuando estd en casa de su
familia o en otros entornos cotidianos.

¥ Aungue haya rutinas instauradas generar oportunidades para
detectar necesidades de cambio o nuevas preferencias.

¥ Flexibilidad en los horarios, de forma que se garantice el derecho de
cada persona a elegir su rutina, respetando la de los demds y por 1o
tanto el clima de convivencia de la casa.

¥ Hacer del bafo y del asec personal una rutina atractiva vy
placentera, decorar el bafo, comprar los productos de higiene
personal que la persona elija, poner misica, etc.

¥ Indicador de tiempo con avisador (cuando se requiere por dificultad
para planificar el tiempo) para hacer un uso adecuado del tiempo
de aseo personal y respetar el de los demds.

+ Escuchar a la persona cuando no desea realizar alguna actividad
prevista y dar la posibilidad de quedarse en casa planificando los
apoyos que precise.

¥ Crear espaclos de tiempo libre sin actividades planificadas.

RECURSOS:

= (uias de Apoyo Personal: donde se describen las rutinas, habitos v
preferencias de la persona en su dia a dia, asi como los apoyos gue
precisa.

= Agendas personales diarias (secuencia de rutina) con pictogramas
mdviles de forma que la persona puede organizar su rutina diaria,
decidir cambios o expresar nuevas preferencias,

Lo que no se debe hacer:

= Sacralizar las rutinas.

= Establecer un horario comin para todos.

= Establecer normas que favorezcan el bienestar del profesional pero
perjudican el de las persomas, por ejemplo “cuando llega el
profesional de noche todos tienen que estar dormidos”.

= Que la dindmica de la casa se establezca seglin el estilo del
profesional y no del de las personas que alli viven.

= Pensar que cuando una persona expresa que no guiere ir a una
actividad es porque es vago o se quiere “escaguear”, Ir mas alla v
escuchar lo gque le pasa.

= No respetar el ritmo de la persona.

= Interrumpir el suefio de la persona.
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4. ¢COMO GENERAR UN ENTORNO QUE PROMUEVA LA
AUTONOMIA Y LA LIBRE ELECCION EN LOS ASPECTOS

COTIDIANOS DE LA VIDA?

Con una actitud que:

Respete e indague en las preferencias y estilo personal de cada uno. Comparta esta
informacién con la persona y su circulo natural de apoyos. Fomente un contexto
creative de eleccidn y participacidn, que no se reduzca a dar opciones de "A o B”
sino que presente alternativas nuevas que puedan satisfacer las necesidades y
expectativas de la persona. Ofrecer & la persona un rol active en su vida y en las
decisiones cotidianas. Dar apoyos orentados a promover la autonomia de la
persona, que sea constante en los propdsitos y estrategias de sus intervenciones,
asegurando ¢l tiempo que cada persona necesite para favorecer el aprendizaje.

Algunas Buenas Practicas:

+ Realizar las adaptaciones que sean necesarias (apoyoes visuales, téctiles,
material adaptado, etc.) para facilitar procesos de eleccidén y planificacion, asi
como para favorecer aprendizajes auténomos de las tareas de la vida del hogar,
Pasar de apoyos verbales a apoyos visuales o tactiles para mejorar la autonomia
¥ autoestima.

+  Planificar el desvanecimiento progresive de los apoyos cuands ya no sean
necesarios para favorecer la autonomia y espontaneidad,

= SALUD

¥ Informar y anticipar a la persona sus visitas y revisiones médicas.

+ Informar a la persona de forma comprensible y sencilla de la funcién de su
medicacion.

+  Para personas que tomen varias pastillas utilizar pastilleros con apoyos visuales
para que sepa identificar y tomar su medicacion, siempre con la supervision del
profesional.

¥ Que la persona prepare su pastillero, siempre con la supervisidn del profesional.

¥ Generar una relacién de confianza para que las personas puedan compartir
dudas, experiencias o preocupaciones relacionadas con su sexualidad.

RECURSOS:

 Agendas de salud con pictogramas de las dolencias mas habituales y fotografias
de los medicamentos que corresponden asi como remedios mas naturales.

= Auto-registros de la toma de medicacién o recordatorios en la mesa de forma
que |a persona recuerde y se responsabilice de las tomas,

- ALIMENTACION

¥ Preparar la cena en la vivienda: hacer la compra y cocinar con el objetive de ir
aprendiendo nuevos platos que puedan ir preparando de forma autdnoma,

¥ Que al hacer |la compra en el supermercado ellos busquen los productos que
necesiten.

+  Disponer de alimentos variados en la vivienda para preparar en el caso de que a
alguien no le guste la cena que hay preparada (ensaladas, embutido, arroz,
pasta, etc.).

RECURSOS:

+ Lista de la compra con apoyos visuales,

+ Encuesta de evaluacidn de las cenas, en base a ello hacer propuestas de cambio
¥ mejora,

- IMAGEN

¥ Trabajar con la familia e implicaries en iniciativas en las que la persona compre
Ia ropa que le gusta y elija libremente.

¥ Fomentar que la persona compre aguellos productos gue le gusten, que se fije
en cdmo huele, qué efectos tiene, etc, enfocado al cuidado de su imagen y a
sentirse guapo/fa.

+ Que la persona elija su ropa y el profesional aconseje los cambios necesarios
explicando las razones y promoviendo el aprendizaje. A la vez conocer su estilo
personal de forma gue se respete v se fomente.
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4.

éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE PROMUEVA LA

AUTONOMIA Y LA LIBRE ELECCION EN LOS ASPECTOS
COTIDIANOS DE LA VIDA?

¥

Aprovechar situaciones como cumpleafios o navidades para regalar ropa que
sabemos les puede gustar y reforzar su estilo personal y fomentar una imagen
digna y acorde con la edad.

RECURSOS:

L]

Ll
L]

Registro de productos de higiene personal: donde la persona a través de un
listado con apoyos visuales de productos de higiene personal puede revisar lo que
le falta o necesita y utilizarlo como lista para comprario en el supermercado.
Paneles/cuadernos de eleccidn de ropa con fotografias.

Secuencia de apoyos visuales para identificar y diferenciar cudndo la ropa estd
limpia o sucia.

- OTROS

Ll

¥

Ensefiar a las personas a tener el control sobre las llaves de su casa y valorar qué
personas pueden hacer un uso responsable de ellas.

Que en las asambleas de la vivienda las personas puedan elegir las tareas del
hegar que les gusta realizar, entendiendo que en ocasiones puede tocarle realizar
alguna gue le guste menos pere siempre creando un contexto de eleccion y
responsabilidad compartida.

Fomentar el aprendizaje de rutinas, para favorecer la autonomia,

Revisar la programacion de televisidon y pactar entre todos, el programa gque
prefieren ver. Si alguien no queda conforme ver la posibilidad de que le inviten de
otra casa a ver el programa que prefiere (siempre que la otra casa quiera).

Crear situaciones de aprendizaje para que las personas hagan un uso responsable
y adecuado de la llave de su casa. Que ellos abran y cierren la puerta, asignar
responsables del cuidado de la llave, etc.

Que las personas puedan practicar con libertad su religién y se les apoye para
ello. Que ir a misa sea una opcidn que eligen las personas.

RECURSOS:
= Hacer un contrato donde la persona que tiene una llave se compromete a hacer

un uso adecuadeo y responsable de ella.

w Instrucciones de uso de aparatos electronicos adaptadas para facilitar la

comprension ¥ el uso de todos,

Lo que no se debe hacer:

®

Pensar que como ya se conoce a las personas se sabe lo que quieren y por
lo tanto no se generan contextos de libre eleccion.

Convertir la vivienda en una escuela donde se "examina y ensefa” de
forma continua las personas. El entorne dptimo de aprendizaje es el
contexto natural v las rutinas diarias. Respetar siempre los tiempos de
descanso, tiempo libre y ocio,

Echar la culpa de todas las situaciones a la familia y no implicarlas en los
proyectos e iniciativas con su hijo. Las familias también necesitan apoyo.
Asignar a la persona un rol pasivo de forma que ni se le informa ni
participa en las decisiones cotidianas de su vida.

Entender que la autodeterminacion significa que la persona haga todo
solo.

Asignar las tareas en funcién de las habilidades o competencias desde
fuera, sin contar con las preferencias de las personas.




5. éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE FOMENTE QUE LAS
PERSONAS EXPRESEN SUS OPINIONES Y PUNTOS DE VISTA

SOBRE LA ORGANIZACION Y CONVIVENCIA DE SU CASA?

Con una actitud que:

Vea a todas las personas como comunicadoras competentes y promueva
su capacidad para expresar deseos e intereses como primer paso hacia la
autodeterminacidn. Que entienda que la comunicacidn es clave en la
construccidn de una vida de calidad. Que se vea a si mismo como un
apoyo a la comunicacion y amplificador de sus puntos de vista. Con una
actitud de escucha activa de sus opiniones y propuestas. Que pregunte, dé
a conocer, deje tiempo para contestar, etc,

Algunas Buenas Practicas:

¥ Generar un entorno comprensible para que la persona pueda
controlario y manejarlo provocando los cambios que considere,

+ Asamblea de la vivienda donde el grupo planifica el reparto de las
tareas del hogar, arreglos, ... Es un momento en el que todos hablan y
se escuchan, expresan disconformidad, quejas y se proponen cambios
¥ mejoras. Se trata de desarrollar sistemas de autuorganizaciﬁn en el
reaparto de las responsabilidades y elecciones cotidianas.

¥ Que los compafieros del mismo piso sepan manejar los sistemas
alternativos de comunicacion de las personas que lo utilicen, por
ejemplo un cuaderno de signos con fotografias para aprenderlos.

+ Comunidad de vecinos: reuniones con los representantes de cada casa
y el presidente y vicepresidente (elegidos por todos los clientes) donde
s¢  toman decisiones, se resuelven problemas, se asignan
responsabilidades y se hacen propuestas de mejora sobre el
funcionamiento general del servicio de vivienda.

¥ En momentos grupales como la cena y actividades en pequerios grupos
provocar temas de conversacion nuevos buscando nuevos intereses y
un mayor conocimiento de las personas.

RECURSOS:

= Panel de tareas del hogar en el que se facilita la organizacion y
autoegobierno de las tareas diarias. Revisarlo periddicamente.

w Apoyos visuales manipulables (mdviles) de forma que la persona pueda
manejarlos y asi aumentar sus funciones comunicativas.

- Cuestionario de satisfaccion que anuvalmente realizan los residentes con
el apoyo de los profesionales, Se evalia su nivel de satisfaccion con el
servicio asi como propuestas de cambio y mejora.

+~ Buzén de sugerencias donde los clientes pueden expresar guejas,
disconformidad, propuestas de cambio, etc. El responsable de revisar y
responder al buzdn es el presidente de la comunidad.

+ Manual del Sistema de Apoyos Visuales en Las Fuentes.

Lo que no se debe hacer:

= Entender el uso de sistemas alternativos de comunicacion como algo
que se restringe al uso de paneles y apoyos ya establecidos y no como
una practica que debemos insertar en nuestro modo de relacionarnos
con las personas con discapacidad intelectual.

= Exigir respuestas rapidas sin respetar el tiempo y los apoyos que cada
PErsona precisa para expresar su opinidn,
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6. ¢éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE RESPETE EL DERECHO
DE LAS PERSONAS A ESTAR INFORMADAS SOBRE LO QUE

PASA EN SU VIDA, EN SU CASA Y EN EL SERVICIO DE
VIVIENDA EN GENERAL?

Con una actitud que:

Entienda que las personas tienen derecho a estar informadas
sobre lo que pasa en sus vidas para tomar decisiones y hacer
elecciones significativas. Comprenda que nosotros mismos
tenemos que ser una clave informativa accesible. Que cuente
con apoyos visuales, gestuales, signos claros y evidentes para
cualquiera de las interacciones que se realicen.

Algunas Buenas Practicas:

¥ Ofrecer siempre informacion por anticipado.

¥ Dar la informacién de la forma mas objetiva posible sin
intentar influir en las elecciones de las personas.

v Que al dar informacién el rol de la persona sea activo,
buscar la interaccion para asegurar la atencidon vy la
comprension.

¥ Hacer preguntas diferentes para asegurar que la persona ha
comprendido lo gue se esta explicando.

¥ Categorizar la informacion que se da de modo que la
persona la organice directamente en su cabeza, asi luego la
podra contar,

¥ Pensar en qué es lo importante de cada actividad para las
personas: con quién, doénde, comida, etc.

¥ Antes, durante y tras la actividad ofrecer claves verbales
para que la persona luego las pueda utilizar como propias.

¥ Recoger recordatorios de las actividades: un album de fotos
puede servir para hacer un diario, luego sera facil recordar y
contar qué paso.

¥ Ir poco a poco dejando paso a la espontaneidad.

¥ Generar un entorno comprensible para que la persona pueda
estar informada (sin el apoyo del profesional) sobre
aspectos cotidianos de su vida. Paneles con apoyos visuales
de cenas, eleccion de ocio, tareas del hogar, responsable de
echar a lavar sabanas v toallas, calendario mensual, horario
semanal de trabajo y de ocio, etc.

¥ Crear una rutina diaria, para las personas gue lo necesiten,
en la que se informe (de forma grupal o individual) sobre
aspectos cotidianos y relevantes de su vida. Establecer
momentos especificos para ello.
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6. éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE RESPETE EL DERECHO
DE LAS PERSONAS A ESTAR INFORMADAS SOBRE LO QUE
PASA EN SU VIDA, EN SU CASA Y EN EL SERVICIO DE
VIVIENDA EN GENERAL?

Algunas Buenas Practicas:
Mantener un contacto habitual con su familia.
Que las cartas vayan dirigidas a la persona y a la familia.
Asambleas de fin de semana donde se rednen las personas
que se guedan en Las Fuentes ese fin de semana y los
profesionales que estaran de apoyo. Se les informa de las
personas que se van a quedar, el men( del fin de semana,
los turnos de los profesionales, las alternativas de ocio que
hay en el barrio, etc.
Informar a través de fotografias de los profesionales gue
estan en cada momento/turno y si hay algin cambio
imprevisto cambiar la fotografia para que las personas lo
comprendan (panel de profesionales).
Que la persona esté en las reuniones gue se mantienen con
su familia o se le informe de lo gque se ha hablado v
acordado.

RECURSOS:

+~ Pizarra con recordatorios v mensajes urgentes,

~ Agendas personales donde la persona pueda anotar citas,
celebraciones, recordatorios, etc. y también decidir cuando
quiere ir a casa de su familia o quedarse en Las Fuentes.

w Manual del Sistema de Apoyos Visuales en Las Fuentes:
donde se explican los recursos v materiales que se utilizan
asi como la metodologia v los usos que se dan a los apoyos
visuales en el servicio de vivienda.

Lo que no se debe hacer:

= Utilizar los apoyos visuales sdlo cuando hay problemas de
conducta.
Mo informar a la persona o mentir para evitar conflictos o
problemas de conducta.
Mo ser constantes en el uso de los apoyos visuales.,
Dar la informacion de la misma manera a todas las
personas.
Hablar de una persona delante de ella como si no estuviera,
sin tenerla en cuenta.
Pensar que la informacion sobre una persona con
discapacidad intelectual se le debe dar a su profesional de
referencia y no a la propia persona.
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7. éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE FAVOREZCA QUE LAS
PERSONA PUEDAN HACER PLANES CON SUS AMIGOS,
FAMILIARES ¥ PAREJA?

Con una actitud que:

Entienda que la red natural de relaciones (familia, amigos, pareja,
compafieros) es uno de los apoyos mas relevante de la vida de la
persona. Se preocupe por mantener y enriquecer esa red natural de
apoyos. Indague quiénes son sus amigos y por qué personas muestra
mas interés, Genere oportunidades para que mantengan, cuiden v
disfruten de sus amigos. Que tenga en cuenta la interaccién entre
iguales como uno de los campos mas importantes en las relaciones de
las personas ¥ €n su bienestar.

Mgunas Buenas Practicas:

Fomentar la comunicacidn entre las personas sin la mediacion del
profesional.

Indagar en la historia de la persona y hacer albumes biograficos que
representen los hitos mas relevantes que ha vivido, las personas y los
lugares significativos. & partir de esa informacion identificar si hay
alguna relacidn que a la persona le gustaria recuperar.

Hacer cenas de amigos donde cada persona de la vivienda invita a un
amigo que no viva en Las Fuentes.

Promover, motivar y crear espacios para que las personas hagan
planes con sus padres, hermanos, tios y primos. Que la familia
conozea su vivienda y forme parte de ella.

Que la persona sepa cudndo viene su familia (gque le avisen) v que
decida si quiere que se queden abajo o que suban a la casa.

Que las personas tengan diferentes alternativas para celebrar su
cumpleafos (cenar fuera, discoteca, tomar algo, cena en casa). Que
inviten a quien ellos deseen, utilizando fotografias.

Promover que la persona participe en servicios ¢ actividades de ocio
externas, que no pertenezcan a la entidad para que conozca y se
relacione con otras personas.

Invitar a los companeros de trabajo a cenar a su casa.

Que la persona decida qué fines de semana quiere ir a casa de su
familia o cuando quiere visitarles.,

RECURSODS:

+ Mapa de relaciones, donde |la persona a través de fotografias o por
escrito identifica quidnes son las personas importantes en su vida,
familia, amigos y profesionales en sus diferentes entornos.

“Proyecto Amigos®, donde a través de una entrevista informal y de
informacidn aportada por la persona ¥ su red de apoyos, se
identifican sus grupos de amigos en sus diferentes entornos, asi como
las aficiones o intereses que comparten. Con esa informacién se
promueven planes de ocio v tiempo libre con esos grupos de amigos.

| Lo que no se debe hacer:
= Pensar que los companeros de la vivienda son todos amigos.
= Creer que las relaciones de amistad no cambian o evolucionan.
= Que la familia tome decisiones de la vida de su hijo sin tener en
cuenta su apinidn (amigos, visitas, fines de semana, cumpleafios).
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8. {COMO GENERAR UN ENTORNO QUE PROMUEVA QUE LAS
PERSONAS PARTICIPEN ACTIVAMENTE EN LA VIDA DE SU

BARRIO?

Con una actitud que:

Entienda que una vivienda es un contexto que estd dentro de otro
contexto mas amplio: la comunidad. Que vele por crear un estilo de
vida incluido en el entorno comunitario, favorezca la participacion de
las personas en la red social. Que entienda que su ambito de trabajo
también esta en el barrio y promueva el uso de sus recursos.,

Algunas Buenas Practicas:

+ Llevar una tarjeta en la cartera con los datos de su vivienda y
teléfono. Ensefiar como identificarse en caso de pérdida y qué
hacer.

+ Dar siempre una amplia oferta de actividades, recursos, lugares,
para que no se vaya siempre al mismo sitio.

¥ Hacer la compra por el barrio y hacer recados.

¥ Que las personas que puedan manejarse con autonomia por el
barrio, hagan los recados y salidas sin apoyo del profesional vy,
previo aviso a la familia, puedan ser apoyo para otras que no se
manejan con el mismo nivel de autonomia.

v Cuando va un grupo por el barrio que no dirija el camino el
profesional sino aquellos que lo conozcan o lo estén aprendiendo.
Dejar que las personas vayan delante e incluso separados por
grupos pequefios. Dejar que ellos indiguen el camino.

+ Cuando se wa a un sitio nuevo insistir el camino que se estd
haciendo para favorecer el aprendizaje.

« Ir de rebajas y compras para la persona pueda comprar cosas que
quiera.

+ Comprar regalos a amigos por el barrio.

¥ Hacer planes por el barrio (ir a cenar fuera, al cine, la discoteca,...).

+ Estar informados de las actividades que se desarrollan en el barrio a
través de un tabldn de anuncios donde se muestren las opciones.

¥ Que los grupos de ocio que no necesiten profesional de apoyo vayan
solos.

+ Apoyar a las personas para obtener mayores niveles de autonomia
en los desplazamientos por la ciudad y en el uso del transporte
publico.

RECURSOS:

+ “Guia de ocio” adaptada con los eventos que hay en Madrid v en el
propio barrio.

+ Plano del barric con fotografias de los sitios de mayor interés y el
recorride que se debe hacer marcado.

Lo que no se debe hacer:

= Realizar o programar actividades para que sean realizadas en
el contexto de los centros, sin contemplar las posibilidades de
los espacios comunitarios.
Realizar actividades en gran grupo en la comunidad.
Ir en grupo cogidos de la mano para evitar que se pierdan.
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9. ¢{COMO GENERAR UN ENTORNO QUE APOYE A LAS PERSONAS
PARA QUE TENGAN SU DINERO Y HAGAN UN USO ADECUADO Y

ELEGIDO DE EL?

Con una actitud que:

Contemple que el dinero pertenece a cada persona. Estas son libres de
gastarlo en lo gque deseen. Teniendo en cuenta que la planificacian de
gastos es compleja y muy subjetiva en las prioridades.

Algunas Buenas Practicas:

¥ Escuchar y aconsejar a las personas sobre el buen uso de sus
pertenencias y dinero planificando sus gastos.

¥ Guardar el ticket para que la persona registre cuanto se ha gastado.

+ Pedir a las familias un ingreso mensual fijo e intentar que sea en
una cuenta del banco para que la persona pueda sacar su dinero
cuando lo necesite.

+ Instaurar la idea ahorro para conseguir aguello que se desea.

+  Analizar con las personas el gasto de la vivienda en las asambleas o
en tiempo de convivencia.

+  Hacer un espacio en el armario en el que se guarde el dinero comun
¥ las personas lo puedan coger cuando sea preciso con el apoyo del
profesional.

+ Tener una hucha en la que se guarde dinero que sobre y luego elija
en qué quiere gastarlo.

¥ Que el dinero que las personas ganan trabajando se visible y
puedan disponer de &l responsablemente con los apoyos necesarios,

¥ Hacer presupuestos antes de salir a comprar para saber de qué
dinero dispone la persona y para qué le llega.

¥ Planificar un dia para hacer compras de cosas que se necesiten en la
casa.

+ Hacer la compra de las cosas de consumo basicas (fuera de lo que
aporta el servicio de vivienda).

¥ Que todas las personas lleven su propia cartera con dinero para
poder comprar las cosas que necesitan y quieren,

¥ Que no sea el profesional el que pague sino la propia persona.

+  Responsabilizar a la persona de cuanto dinero tiene que traer y para
qué,

RECURSOS:

+ Reqistros de gastos personales, por escrito y con apoyos visuales
para que la persona vaya sefialando y conozca el dinero que tiene y
los gastos que realiza.

Lo que no se debe hacer:

«  Juntar tode el dinero del grupo vy pagar todo junto por facilitar y agilizar el
proceso,

«  Pagar siempre por personas que no conecen el uso del dinero sin incluirles
en procesos que si pueden hacer, como entregar el dinero al dependiente,
saber en qué se gastan el dinero, saber si les queda poco o mucho, ete.

x Mo informar a la persona del coste de las cosas ni del dinero del que
dispone,
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10. 4COMO GENERAR UN ENTORNO QUE PROMUEVA
ALTERNATIVAS DE OCIO DE CALIDAD ¥ QUE SEA LIBREMENTE

ELEGIDO?

Con una actitud que:

Entienda que el ocio debe ser ante todo una experiencia placentera vy

libremente elegida. Que debe basarse en las preferencias, intereses y

aficiones de la persona. Es un magnifico medio para descubrir nuevos
gustos e intereses probando cosas nuevas. No tiene un fin terapéutico
sino de disfrute. Que el ocio puede ser en grupo o individual,

Algunas Buenas Practicas:

+ Que las personas participen en servicios o programas de ocio
externos a la Fundacidn Aprocor.

+  Respetar el disfrute del ocio individual v del ocio familiar.

RECURSOS:

- Mapa de preferencias de ocio: donde se sefialan por escrito o con
pictogramas las preferencias de ocio de la persona en diferentes
ambitos (su casa, actividades de ocio, aficiones, ocio familiar,...).

+ Mapa biografico de ocio: donde se apuntan las actividades en las
que ha participado a lo largo de su vida sefialando como fue la
experiencia, aficiones que ha tenido, a lo que le gustaba jugar de
pequefio. Si puede ser utilizar fotografias.

+ Proyecto ocio a medida: donde cada persona con un grupo al que le
pide gue ayude definen las actividades de ocio de la persona segdn
sus intereses y preferencias.

- EN EL OCIO PROGRAMADO

+ Que las alternativas de ocio que se ofrezcan estén basadas en las
preferencias e intereses de las personas. Utilizar los mapas de
preferencias.

¥ Hacer una pequefia encuesta a principio de curso preguntando por
nuevos Iintereses o propuestas e Incluirlos en la oferta de ocio
programada.

¥ Realizar actividades de ocio inclusivas, utilizando los recursos del
barrio.

« Que las actividades de ocio estén impartidas por profesionales
expertos en la materia (por ejemplo: pintura, teatro, danza).

+  Que los grupos de ocio no sean de mas de diez personas.

* Que la persona pueda probar nuevas actividades de ocio que no
conoce y si no le gusta se pueda cambiar.

+ Ser flexible en la estabilidad de los grupos, dar opciones para que
las personas se puedan cambiar, siempre que lo avisen de forma
adecuada y con el tiempo necesario.

¥  Preguntar inquietudes y actividades nuevas que les gustaria hacer a
través de entrevistas, encuestas, de forma informal, etc.

*  Actualizar las alternativas de ocio.

¥ Apoyar experiencias de mediacidn.

RECURSOS:

w Exposicidn con apoyos visuales de las actividades de ocio que se
ofertan para facilitar la libre eleccidn. Informar del lugar, duracion,
dias, precio, profesionales y qué otras personas se han apuntado,
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10. ¢éCOMO GENERAR UN ENTORNO QUE PROMUEVA
ALTERNATIVAS DE OCIO DE CALIDAD Y QUE SEA

LIBREMENTE ELEGIDO?

EN EL OCIO COMPARTIDO
Fomentar el disfrute del ocio en grupos de amigos.
Ofrecer siempre diferentes opciones y lugares.
Buscar intereses comunes y proponer opciones.
Utilizar Internet para ofrecer diferentes alternativas.
Apoyar a los grupos de amigos para quedar, hacer citas y planes
juntos.
Utilizar los recursos de ocio comunitarios.
Si se hacen planes o programaciones que sean flexibles, dar opcidn
al cambio.
Apoyar a las personas para que formulen propuestas.
Utilizar apoyos visuales en los momentos de planificacion, como las
asambleas, para que las personas puedan centrar su atencién en la
eleccion y planificacion teniendo todas las opciones presentes.
RECURSODS:
+~ Asambleas del ocio de fines de semana: donde las persocnas eligen
qué quieren hacer el sdbado por la tarde, deben surgir siempre de
dos a tres opciones distintas entre las que se pueda elegir.
~ Asambleas por casas: donde se planifica el ocio con antelacién de
forma que la persona estd informada de lo que va a hacer.
= EN EL TIEMPO LIBRE
+ Conocer las aficiones de la persona, lo que le gusta hacer cuando
estd en casa, en su habitacién, cudl es su rutina habitual de ocio.
Utilizar la informacién que esta en la Guia Personal de Apoyos y
actualizaria cuando se observen cambios.
+ Respetar que alguien gquiera no hacer nada, descansar,
asegurandose que es una eleccion libre.
¥ Descubrir gustos e intereses. Animar a las personas a que prueben
cosas distintas y nuevas.
RECURSOS:
+~ Panel de eleccién del tiempo libre: pictogramas de todas las
alternativas que a la persona le gustan (aficiones, intereses, etc.)
donde pueda seleccionar y planificar lo que quiere hacer.

R
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Lo que no se debe hacer:

= Que por falta de tiempo y planificacion el profesional elija qué hacer
en el tiempo de ocio.

Dar opciones de ocio reducidas.

Anteponer los gustos y preferencias de los profesionales a los de las
propias personas en la eleccidn del ocio.

Organizar actividades para la mayoria sin contar con la minoria,
Obligar a la persona a participar en actividades que no le gustan.

Mo dar opcidn al descanso o no respetarlo por falta de apoyos,
Hacer actividades en grupos grandes.

Realizar actividades de ocio infantilizadas, no adecuadas a su edad.

H W

W OE M W W
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11. ¢COMO GENERAR UN ENTORNO QUE FAVOREZCA QUE LAS
PERSONAS TOMEN DECISIONES SOBRE SUS VIDAS Y SE

IMPLIQUEN EN LA PLANIFICACION DE SUS APOYOS?

Con una actitud que:

Respete el derecho de las personas a participar en las decisiones importantes que
afectan a sus vidas. Se preocupe por observar y escuchar a las personas, por
comprender las metas que les son significativas. Se plantee los apoyos especificos
que podrian asegurar tales resultados. Apoye a la persona en sus decisiones y
elecciones, asegurando su bienestar v aprendizaje.

Algunas Buenas Practicas:
Provocar conversaciones grupales e individuales en las que se hable de sus
inguietudes, de sus suefios, sus deseos.

« Intentar captar los intereses de las personas cuando definen aguello gue
quieren lograr, identificar las razones gue mueven sus intereses.

+  Hablar con ellos sobre el futuro, cdmo se ven, dénde quieren vivir, trabajar,
con quién, etc

+ Apoyar a la persona para qQue conozca sus capacidades y limitaciones y se
plantee metas posibles y positivas.

¥ Que en las reuniones con las familias, participe la persona con discapacidad.

¥ Que en la planificacidn de los apoyos se trabaje en red desde todos los
servicios donde la persona vive y trabaja (Vivienda, C.0, CEE).

" Que las personas puedan elegir los profesionales o voluntarios que les apoyan
en tiempo de ocio.

+ Que se cuente con la opinidn y preferencias de las personas de la vivienda
cuando se contrate a un nuevo profesional.

+  Abrir posibilidades a través de conversaciones o encuestas de evaluacion de
satisfaccion para que las personas que lo desean se puedan cambiar de casa.

+ Que la asamblea de la vivienda sea un espacio donde las personas pueden
expresar deseos, propuestas, necesidades, quejas, etc.

¥ Que los profesionales pregunten a la persona cémo quiere gue se le den los
apoyos, qué es lo que quiere y como.

RECURSOS:

= Mapa de elecciones: donde se detectan ambitos de la vida en los gue no elija
nada o muy poco.

+ Mapa de suefios: dende se anotan los suefios y metas definidas por la persona
o por su circulo de apoyo natural.

= Encuestas de satisfaccién adaptada: donde la persona con discapacidad
intelectual evalba aspectos especificos de su vivienda, los apoyos que le dan,
los profesionales y otros aspectos generales del servicio.

+ Plan personal de metas: Planificacién de las acciones que se deben llevar a
cabo para alcanzar las metas de la persona. Es un proceso que elabora la
persona con su familia y con los responsables de los servicios a los que acude.

Lo que no se debe hacer:

= Actuar como figuras de autoridad que saben e indican lo que se debe hacer.

= Imponer un criterio sin explicar las razones.

» Etiquetar a las personas como “problematicas” o “dificiles” sin comprender a la
persona en su totalidad.

* Tener una visién de las personas basada sdlo en la discapacidad.

= Hacer las cosas por las personas sin escuchar sus puntos de vista.

= Pensar que las personas que tienen limitaciones en el lenguaje oral no pueden
expresar sus preferencias e intereses.
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12. ¢{COMO GENERAR UN ENTORNO QUE FOMENTE UNA VISION
POSITIVA Y CAPAZ DE LAS PERSONAS ASI COMO

OPORTUNIDADES PARA FAVORECER EL AUTOCONOCIMIENTO?

Con una actitud que:

Favorezca que las personas aprendan acerca de si mismos, de sus
limitaciones, y sobre todo, sus capacidades, sus intereses, sus creencias y
metas. Que ayude a las personas a “elaborar” sus experiencias, sus
intercambios y a incorporarios, de forma que se colabore al desarrollo
integral, no fragmentado de las personas. Ser prudentes y respetuosos en
las respuestas que se dan a las personas.
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Algunas Buenas Practicas:

RECURSOS:

Conocer a las personas en todas las dreas de su vida, no silo en la de vivienda,
Apoyar v favorecer las capacidades de las personas.

Ensefiar a expresar las preferencias y a decir "no”.

Reforzar mucho a la persona cuando hace algo blen o lo intenta y animarla a
seguir progresando,

Trabajo cotidiane y transversal sobre las caracteristicas de cada uno,
capacidades y limitaciones.

Apoyar a la persona para que sea consciente de sus sentimientos y sepa
expresarios.

Dar herramientas para que puedan ser los protagonistas de su propio
conocimiento y autocontrol,

Apoyar a las personas cuando tengan un problema a través de la metodologia
de resolucidn de problemas, intentando que sean ellos guienes encuentren las
soluciones y no el profesional.

Promover que tengan un rol activo en sus vidas, que puedan ser apoyo para
otros companeros y reconocérselo,

Que en las asambleas de la vivienda aprenden a escucharse y a hablar en
positive de los demas compafieros.

Que las personas dispongan de informacién sobre si mismos por escrito o con
apoyos visuales, en materiales adaptados y de facil comprensién como los
mapas.

Utilizar dindmicas de conocimiento en tiempos de convivencia.

Cuaderno de emociones: donde con apoyos visuales la persona identifica las
emociones basicas y alternativas de accién para sentirse bien.

Mapa de preferencias con apoyos visuales para realizar elecciones basadas en el
autoconocimiento.

Mapa de capacidades y fortalezas: donde se reflejan los puntos fuertes de la
persona y los aspectos que podrian mejorar su calidad de vida.

Carta de derechos y deberes en el entorno de vivienda con apoyos visuales.
Reuniones de conocimiento: donde se realiza un proceso de indagacidn con la
persona en su vida: su pasado, su presente y sus proyectos de futuro. Se
comparte la informacidn con las personas que estdn en su dia a dia para tener
una vision integral, positiva ¥ compartida de la persona y de como se deben dar
los apoyos.

o
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Lo que no se debe hacer:

Poner limites anticipando lo que la gente puede o no puede hacer.
Hacer las cosas por ellos,
Juzgar por errores sin reforzar el intento.
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RESUMEN

En la Red existen infinidad de aplicaciones multimedia pero la mayorfa no son accesibles
para personas con necesidades especiales.

No son accesibles desde un punto de vista fisico - a través del ratén-; desde un punto de
vista comunicativo -ya que predomina la palabra escrita-; y desde un punto de vista de con-
tenido - en la manera de presentar la informacion- limitando su acceso a personas con ne-
cesidades intelectuales alternativas.

Partiendo de esta realidad y a partir de las inquietudes de nuestros profesionales para hacer
uso de las nuevas tecnologias como recurso comunicativo, pedagdgico y de entreteni-
miento, hemos desarrollado un conjunto de actividades Web que son accesibles para per-
sonas con discapacidad intelectual y/o limitaciones motrices.

Estas actividades se presentan en formato Web y se encuentran alojadas, en funcién de los
usuarios a los que van dirigidas, en dos portales de Internet: LaMosqueta.cat (www.lamos-
queta.cat) y El Casal Digital (www.casaldigital.cat).

Ambos facilitan material educativo a la vez que dan respuesta a las necesidades individuales
de nuestros usuarios (de aprendizaje y mantenimiento cognitivo, de ocio y de comunica-
cion).

A parte de ofertar actividades, los portales incluyen una serie de recursos complementarios
que pueden ser de utilidad para el colectivo al que van dirigidos, a sus familiares y a los
profesionales que los atienden.

Los principales usuarios de los portales son los educadores, terapeutas y familiares de las
personas con necesidades especiales. Ellos son los encargados de seleccionar y dirigir el uso
de las aplicaciones por parte de los usuarios finales como herramienta para estimular tera-
péuticamente a sus alumnos, pacientes o familiares.

Concretamente, los contenidos de LaMosqueta.cat van dirigidos a nifios/as con necesidades
educativas especiales, que requieren de determinados soportes y atenciones educativas es-
pecificas por el hecho de sufrir discapacidades intelectuales, fisicas, sensoriales, emocionales
o trastornos graves de conducta, sociales o culturales.

El Casal Digital va dirigido a la poblacion adulta con discapacidad intelectual, que puede
disfrutar de las nuevas tecnologias y de Internet para realizar aprendizajes, para practicar
la memoria y el razonamiento, la expresion comunicativa y la autonomia individual, do-
méstica y social.

Sin ser el publico objetivo inicial, el abanico de usuarios potenciales de los dos portales se
ha visto incrementado al publico infantil en general en LaMosqueta.cat y a la poblacién
con procesos de envejecimiento, envejecimiento precoz y demencias seniles en el caso de
El Casal Digital.
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Son portales con peculiaridades individuales, siendo la principal diferencia entre LaMos-
gueta.cat y El Casal Digital que en el primero predominan los dibujos mientras que en El
Casal Digital predominan las imagenes.

Destacamos que la mayoria de las actividades a parte de posibilitar una interaccion con el
raton, facilitan su funcionamiento a través de pulsadores o conmutadores implementando
la técnica del barrido.

Las personas que padecen problemas de movilidad o de coordinacion tienen muchas difi-
cultades para interactuar haciendo uso del ratén, dificultad de moverse y marcar con el
puntero las zonas activas (opciones) que se muestran por pantalla. La técnica del barrido
facilita poder moverse por las zonas activas seleccionando la de interés a través de pulsa-
dores.

En las actividades que presentamos el barrido funciona con los dos botones del ratén, sin
tener que mover el puntero. El botén izquierdo es el que el usuario debe pulsar cuando se
encuentra marcada la zona activa que desea. El boton derecho es el que utiliza el usuario
para ir resaltando las diferentes zonas activas. Utilizando un ratén adaptado al que pueden
conectarse dos pulsadores, nos encontramos que el usuario puede hacer una interacciéon
con el ordenador mas ajustada a sus limitaciones motrices.
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1. PUNTO DE PARTIDA

La idea de este proyecto parte de la carencia en el mercado de aplicaciones educativas
multimedia que puedan ser utilizadas por personas con necesidades especiales.

A finales de los afios 90 la Escuela de Educacion Especial I'Arbog de la Fundacié El Maresme,
mediante un convenio de colaboracion con la Escola Univesitaria Politecnica de Mataro,
empez6 a plantear y desarrollar aplicaciones informaticas que fueran de utilidad para su
colectivo. Parte del resultado obtenido a través de esta colaboracién fue el desarrollo de
un conjunto de 3 CDs con actividades para niflos con necesidades educativas especiales.

Estos CDs han sido y son utilizados por la mayorfa de escuelas de educacién especial y cen-
tros de educacién infantil de Cataluna. También se conoce su utilizacion en otras comuni-
dades autonomas.

Imagenes de los distintos CDs con actividades

Con la evolucién de la tecnologfa y el cada vez mas frecuente uso de Internet, y gracias a
una aportacion econdmica del CIDEM de la Generalitat de Catalufa, el afo 2007 se decidid
dar el salto a la red y plantear un portal en el que los contenidos existentes en CD y de
nueva creacion, se complementaran con una serie de servicios que fueran de interés para
el colectivo.
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En ese momento en la red existian paginas de asociaciones con servicios de ayuda, otras
con aplicaciones elaboradas por personas del sector, pero no existia una pagina con las ca-
racteristicas y la funcionalidad que nosotros planteabamos.

Por todo ello, desde hace un ano y medio hemos puesto en funcionamiento portal Web
de LaMosqueta.cat (www.lamosqueta.cat / www.lamosqueta.com).
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Imagen de la pagina inicial del portal “LaMosqueta.cat”

Des de la creacién de los CDs y del portal, y aun siendo un software dirigido a poblacion
infantil, determinada poblacion adulta que es atendida en la Fundacio El Maresme, y la
cual esta sensibilizada con el uso de las NNTT, se empezé a familiarizar y a ser asiduos usua-
rios de LaMosqueta.

Tras una experiencia muy positiva, y considerando que el portal de LaMosqueta.cat esté di-
rigido a una poblacion infantil, valoramos la necesidad de crear un nuevo portal similar a
éste pero con un perfil més adulto, en el que predominase la imagen, con centros de interés
adultos y rutinas propias de la vida diaria adulta.

Partiendo de esta idea empezamos a crear el portal Web El Casal Digital ( www.casaldi-
gital.cat / www.casaldigital.com ).

En diciembre del 2008 se cred el embrién del actual El Casal Digital. Se disefé un paquete
inicial de actividades cuyo objetivo era trabajar capacidades intelectuales tales como la me-
moria, el reconocimiento de objetos y rutinas propias del dia a dia, la l6gica y el lenguaje.



Para que este paquete de actividades fuera lo mas afin a las necesidades detectadas deci-
dimos participar en un proyecto “LivingLabs” de la Fundacié i2CAT1 y proyectamos un pro-
ceso de validacién con dos fases de testeo en un contexto natural con la poblacién a la
que se dirige El Casal Digital.

Fotografias del testeo de El Casal Digital

La poblacién que tested este paquete de actividades fueron, por un lado, usuarios adultos
de la Fundacio El Maresme, con discapacidad intelectual (grado de DI igual o superior al
33%) y edades superiores a 40 anos; y por otro lado, usuarios de la Unidad Psicogeriatrica
del Hospital de Dia de Sant Jaume y Santa Magdalena de Matard, personas mayores con
procesos de envejecimiento precoz y demencias seniles.

Después de realizar dos fases de testeo y las correspondientes validaciones, se consolidaron
las actividades y se dio un impulso a la creacién del portal.

Imagen de la pagina inicial del portal “El Casal Digital”
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2. EL PROYECTO: APLICACIONES WEB ACCESIBLES PARA
PERSONAS CON NECESIDADES ESPECIALES.

El proyecto consiste en el desarrollo de aplicaciones Web dirigidas a personas con necesi-
dades especiales, con la intenciéon de potenciar aprendizajes presentando actividades edu-
cativas y de estimulacion.

Como resultado de este desarrollo, la Fundacié El Maresme ha creado dos portales Web:
LaMosqueta.cat y El Casal Digital

LaMosqueta.cat es una pagina Web que contiene actividades para nifos y nifias con Ne-
cesidades Educativas Especiales los cuales pueden tener discapacidades motrices, senso-
riales, cognitivas y/o emocionales. A la vez, son actividades adecuadas y estimulantes para
la poblacién infantil en general.

El objetivo de estas actividades es desarrollar las capacidades motrices, cognitivas y comu-
nicativas de todos los nifios/as.

www.LaMosqueta &

Logotipo de LaMosqueta.cat

La pagina se complementa con diferentes secciones dirigidas a educadores, profesionales
y familias. Pretende ser un portal de acceso a informaciones y recursos relacionados con
esta tematica. Por ello, ademas de las actividades, también podemos encontrar noticias,
articulos, materiales adaptados y especificos para personas con discapacidad motora e in-
telectual.

Este portal tiene como caracteristica diferencial la forma de acceso a las actividades,
que hace que las personas con problemas motores severos o con problemas de relacion,
también puedan utilizar los diferentes juegos.

Ademas de la utilizacién del raton y el teclado convencional, el portal también implementa
la técnica de BARRIDO que permite que con los dos botones del ratén se pueda acceder a
todas las actividades.

Actualmente el portal se presenta en lengua catalana y contiene una seccién con los con-
tenidos traducidos al castellano. En la mayorfa de las actividades el idioma es indiferente
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porque no usa el lenguaje o porque éste es totalmente musical. Las indicaciones se mues-
tran en catalan y castellano. Si la actividad tiene un idioma especifico se indica.

El Casal Digital es un portal dirigido a personas (adultas) que necesitan trabajar las acciones
intelectuales con el fin de promover su mantenimiento cognitivo y facilitar su autonomia
en el dia a dia.

Logotipo de El Casal Digital

La interaccion con el ordenador es un estimulo y un instrumento importante para conseguir
dicha practica con éxito.

El portal contiene toda una serie de actividades, documentacion, fichas e informacion que
promueven la ejercitacion de aspectos cognitivos y funcionales propios de las personas con
discapacidad intelectual (DI) y, a la vez, de aspectos cognitivos y funcionales debilitados por
el deterioramiento que pueden padecer las personas a partir de unas determinadas eda-
des

Cabe mencionar que en un principio nos planteamos crear un software dirigido exclusiva-
mente a personas con DI, pero observamos que el trabajo que ofrecia éste era extrapolable
a personas que sufren procesos de envejecimiento precoz.

Al igual que LaMosqueta.cat, destaca la accesibilidad al portal, ya que personas con
problemas motores severos o con problemas de relacién, también pueden practicar con las
diferentes actividades, haciendo uso del BARRIDO.

Ademas del barrido, el predominio de imagenes acompafnando la informacién escrita en
letra de palo y cierta informacion sonora, facilitan el acceso y uso del portal



3.0BJETIVOS

Objetivos generales

Desarrollar aplicaciones multimedia que promuevan el aprendizaje, mantenimiento de co-
nocimientos y el uso de la Red de personas con necesidades especiales. A la vez facilitar in-
formacién sobre los recursos y soluciones a dichas necesidades con el fin de promover la
integracion, desarrollo y autonomia de la persona.

La Mosqueta.cat tiene como objetivo principal el ser un portal con aplicaciones multimedia
para nifios con discapacidades graves y con servicios que puedan ser de utilidad para éstos
y las personas de su entorno.

El CasalDigital.cat tiene como objetivo principal el desarrollar aplicaciones multimedia
para personas adultas con discapacidad intelectual y/o personas mayores en procesos de
envejecimiento precoz, que permitan ejercitar actividades intelectuales accediendo con fa-
cilidad; y ofrecer servicios de informacién, documentacion y asesoramiento para dichas per-
sonas y los profesionales y familiares que les atienden.

Objetivos especificos

Integracion. Posibilitar que personas dependientes puedan hacer uso de aplicaciones de
la Red en la méxima igualdad de condiciones que el resto; ya sea a nivel de accesibilidad
como de comunicacion.

Accesible. Facilitar al maximo la navegacion a través de:
« Estructuras simples
- Clara visualizacién
« Utilizacion del barrido
« Utilizacion de simbolos de comunicacion pictogréafica (SPC) y/o imagenes, asi como
informacion auditiva.

Util. Ofrecer servicios de interés para los educadores, terapeutas y familiares de las personas
afectadas.

Difusion. Facilitar la difusion a través de Internet de las aplicaciones para que puedan llegar
a un publico mas amplio.

Abierto. Ser un portal abierto a los educadores y terapeutas relacionados con este entorno
dandoles la posibilidad de aportar comentarios, soluciones, etc.

Dindmico. Ser un portal actual, que cubra constantemente las necesidades y cambie para
garantizar al maximo su finalidad.

Por todo ello ser un punto de referencia.
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4.PUBLICO OBJETIVO

Los principales usuarios son los educadores, terapeutas y familiares de las personas con ne-
cesidades especiales. Ellos son los encargados de seleccionar y dirigir el uso de las aplica-
ciones por parte de los usuarios finales como herramienta para estimular terapéuticamente
a sus pacientes, educando o familiares.

Los usuarios finales del portal LaMosqueta.cat son nifios con necesidades educativas es-
peciales, nifios que requieren durante un periodo de tiempo o durante toda la escolariza-
cion, de determinados soportes y atenciones educativas especificas por el hecho de sufrir
discapacidades fisicas, psiquicas, sensoriales, emocionales o trastornos graves de conducta,
sociales o culturales.

Dada la utilizacién que se esta haciendo del material publicado, el abanico de usuarios se
ha ampliado a los educadores de centros de educacién infantil y primaria, asi como al pu-
blico infantil en general.

El Casal Digital se centra en adultos con necesidades especiales presentes en:
« Poblacion con discapacidad intelectual adulta.

- Poblacion en procesos de envejecimiento, envejecimiento precoz y
demencias seniles.

Ambas poblaciones, requieren de un trabajo terapéutico relacionado con actividades co-
tidianas del dia a dia (autonomia personal y social), mantenimiento de conocimientos fun-
cionales basicos, practicas de memoria, razonamiento y expresién comunicativa, y
aprendizajes y mantenimiento de conductas socialmente adecuadas.
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5. DESCRIPCION DE LAS APLICACIONES

5.1 Contenidos
Esta seccion se divide en un blogue con la descripcion de los contenidos del portal de La-
Mosqueta.cat y en otro con la descripciéon de los contenidos del portal El Casal Digital.

LaMosqueta.cat

Los contenidos de este portal se estructuran en diferentes secciones. De éstas la que tiene
un peso mas importante es la de las “Actividades” pero también se presentan las siguien-
tes:

Noticias
Es la pagina inicial y muestra noticias relacionadas con la tematica del portal y los
nuevos contenidos del mismo.

Documentacién

Contiene la informacion necesaria para el buen uso de los contenidos. Se divide en
tres apartados. Una en que se detalla las personas e instituciones que estan detras
del proyecto, la “Guia Didactica” con informacién sobre las actividades y otra sec-
cion en la que se explican las especificaciones técnicas de la pagina.

Enlaces
Muestra enlaces a direcciones de Internet relacionados con el mundo de la disca-
pacidad motora y una pequefa descripcion de cada uno.

Dibujos
Pone a disposicion de los usuarios dibujos en blanco y negro de los personajes que
aparecen en las actividades para poder imprimirlos y utilizarlos como un recurso

complementario.

Videos
Contenidos audiovisuales sobre los temas en los que se centra el portal.
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Imagenes de las paginas del portal de LaMosqueta.cat con las distintas secciones

Actividades
En esta seccion las actividades se encuentran clasificadas de la siguiente manera:

Causa-Efecto

Son galerias de animaciones sencillas que acompafiadas de musicas sugerentes van
definiendo diferentes movimientos por la pantalla.

Su finalidad es la de hacer seguimientos visuales, centrar la atencion, y dar autono-
mia de eleccion. Permiten trabajar la capacidad de: pensar qué se quiere hacer, po-
sicionarse, pulsar, mirar y escuchar, esperar a que se acabe la accidon para repetirla.
Funcionan con los botones del ratén y son adecuadas para personas con discapaci-
dades severas para su uso con pulsadores.

Una de las galerfas de causa-efecto (Balla LaMosqueta) se basa en las fiestas tradi-
cionales catalanas, las 3 restantes (Cor, Anec y Aranya) no tienen una temética de-
finida.
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Imagen de la pagina con las actividades de Causa-Efecto

Iméagenes de las actividades de Causa-Efecto
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Competencias Basicas
Los contenidos de este apartado se centran en diferentes areas curriculares, siempre
teniendo en cuenta que cada una de ellas contribuye a desarrollar las competencias
basicas.
Conocimiento del medio natural, social, cultural. (Maleta de Sons)
Conocimiento de si mismo. (Mil Cares, Mil Mascares, etc...)

Intercomunicacion y lenguajes: matematicas, lengua, musica... (Alfabet)

Dentro de esta categoria se incluye un subgrupo con las actividades de Memory.
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Imagen de la pagina con las actividades de Competencias Basicas
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Imagenes de las actividades “Mil Cares”, “Mil Mascares”, “Mil Antifacos” y
“Mil Mones”
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Imagenes de la pagina y las actividades de Memory
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Cuentos

Consisten en cuentos que trabajan una tematica determinada.

Actualmente se presentan dos cuentos, uno se centra en las prendas de vestir de
invierno (El Caracol Glotén y la tienda de ropa) y el otro (Los Faiots de Colores) tra-
baja los colores primarios y las posibles combinaciones de éstos.

Los dos cuentos presentan su correspondiente version en catalan y castellano.

warw LaMosquata it

Imagen de la pagina con las actividades de Cuentos
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Imagenes de la actividad “El Caracol Gloton y la Tienda de Ropa”
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Imagenes de la actividad “Los Faiots de Colores”
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Pintar

Permiten colorear dibujos por barrido en dos fases, escogiendo la parte del dibujo
y después el color con la que se quiere pintar.

Cuando empieza la actividad se permite al usuario escoger por barrido el dibujo
que quiere pintar de entre 4. Ya en el dibujo primero ofrece escoger una parte de
éste por separado y después escoger el color con que se quiere pintar de entre 4.
Por ejemplo, si pintamos el dibujo de LaMosqueta marca primero la gafas, después
la cabeza, después el cuerpo y al final las alas y vuelve a empezar, dando la opcién
de llegar a la parte deseada facilmente con el clic derecho del raton. Después per-
mite hacer una eleccion entre 4 colores y el escogido pinta automaticamente la
parte del dibujo previamente seleccionada.

Las actividades también presentan un menu que por barrido permite afiadir un texto
al dibujo e imprimirlo.

Hay versiones con dibujos teméticos de Navidad, Antifaces de Carnaval, Monas de
Pascua, Rosas de Sant Jordi y de Sant Joan. Cada una se identifica con un dibujo de
referencia.

wow LaMosquatai®
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ACTMWITATS > PINTAR

Imagen de la pagina con las actividades de Pintar
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Imagenes de las actividades de Pintar
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Imagenes de la pagina con la seccion de “Actividades” del portal de LaMosqueta.cat
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El Casal Digital
Como en el caso anterior, en El Casal Digital la seccién que tiene un peso mds importante
es la de "Actividades” pero también presenta las siguientes:

Noticias

Es la pagina inicial. Muestra informaciones sobre el portal, una seccién de noticias
breves y noticias relacionadas con centros de interés de las poblaciones que pueden
hacer uso del portal.

Documentacion

Contiene la informacion necesaria para el buen uso de los contenidos, informacién
sobre quienes somos y qué es el portal. Se divide en tres apartados: ;Qué es? ; Quié-
nes somos? y Requisitos Técnicos.

Recursos
Presenta material complementario a las actividades: Instrumentos de Registro y Fi-
chas Educativas.
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Imagenes de las paginas del portal de El Casal Digital con las distintas secciones
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Recursos

La seccion se divide en dos apartados. Por un lado uno con Instrumentos de Registro
que permiten hacer un seguimiento de la evolucion personal desde un punto de vista cog-
nitivo. El otro apartado presenta colecciones de Fichas educativas relacionadas con los
temas e imagenes del Casal Digital; es toda una serie de material imprimible, que facilita el
trabajo sobre papel. En ellas, entre otros aspectos, se puede trabajar la lectoescritura y la
asociacion de imagenes.

Actualmente se presentan cinco Instrumentos de Registro:

Relaciona

Permite clasificar cual/es actividades del RELACIONA se trabajan. Facilita el registro
de si reconoce o no las imagenes, si las identifica, si las relaciona con otra igual.
Permite una valoracién personal des de un punto de vista comunicativo, conductual
y de razonamiento.

IDI:I.H:I:IEHII_IHI
S
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Imagen del instrumento de registro “Relaciona”

Asociacion de imagenes. Relaciona.

Relacionado al diagnostico de la discriminacion visual, se puede hacer uso de este
instrumento que profundiza en el reconocimiento de los objetos que se visualizan
en las diversas actividades del RELACIONA (Mosaic y Mirall).
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Imagenes del instrumento de registro “Asociacion de imagenes. Relaciona”

Rutinas

Facilita el registro del OBSERVA: de reconocimientos de imagenes, del respectivo
razonamiento y descripcion de aquello que se esta visualizando. Permite registrar
que actividad del ORDENA se ha trabajado, si es capaz de ordenar o no, con o sin
muestra, si realiza razonamientos correctos y coherentes,... A la vez, se registra la
conducta y si se realiza aprendizajes (manteniendo o ampliando conocimientos, res-
pecto a anteriores).

=

Imagen del instrumento de registro “Rutinas”
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Este instrumento de registro facilita un seguimiento de como la persona se encuen-
tra des de un punto de vista de reconocimiento y desarrollo de la rutinas cotidianas,
si mantiene la autonomia requerida para llevarlas a cabo exitosamente o hay caren-
cias, si se expresa y conceptualiza o hay problemas de expresion, asociaciéon inco-
rrecta de la palabra con aquello que se ve, etc.

Memory
Valora aspectos ligados a procesos de memoria, interactuando con el MEMORY.

hL fEL caas ciogmen]
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Imagen del instrumento de registro “Memory”

Individual

Paralelamente a los instrumentos de registro centrados en cada actividad, se hace
uso del de registro individual; éste permite hacer un seguimiento de la persona du-
rante un periodo de tiempo.

Se registran las acciones cognitivas (identificar/conceptualizar, relacionar/categorizar,
reconocer, ordenar, recordar) propias de las capacidades intelectuales, y que en los
instrumentos anteriores se valoran en funcion de cada actividad.

Este seguimiento facilita indicadores cualitativos y cuantitativos que informan del
estado evolutivo-cognitivo de la persona en concreto.



Las Fichas Educativas que actualmente hay en el portal son las siguientes:

Relacionar la imagen con la palabra
Proponen actividades de asociar una imagen con su nombre (palabra escrita en ma-
yuUsculas). Hay que relacionar cada imagen con el concepto trazando una flecha.
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Iméagenes de las fichas de “Relacionar la imagen con la palabra”
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(Qué es?

Se practica la caligrafia resiguiendo la palabra y posteriormente escribiéndola sin
ninguna muestra; se practica la letra enlazada y de palo. Las palabras a copiar co-
rresponden con el nombre del objeto de cada imagen.
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Imagenes de las fichas de “;Qué es?”

Recorta y Ordena
Hay que recortar las imégenes y ordenarlas enganchandolas en una plantilla con es-
pacios numerados. Son secuencias relacionadas con las actividades de de Rutinas.

Imagenes de las fichas de “Recorta y Ordena”




Actividades
La seccion divide los contenidos en funcion del acceso. Las actividades se distribuyen en
relacion a si funcionan con el puntero del raton y las que funcionan por barrido.

e RRE CE] SR

INICI  ACTIVITATS DOCUMENTACIKO RECURSOS

PUNTER ENCERCLAMENT

Imagen de la pagina con la seccion de “Actividades” del portal de El Casal Digital

Dentro de cada tipo de accesibilidad las actividades estan clasificadas en categorias. A con-
tinuacién se detallan las categorias que actualmente se presentan en el portal.

Pensar
Bloque de actividades en el que se ejercitan aspectos propios de la capacidad de ra-
zonamiento y las habilidades intelectuales que se derivan.

PENSAR
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Imagen de la pagina con las actividades de Pensar
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A su vez, esta categoria se dividen en diferentes tipos:

Rutinas

Practican el razonamiento visualizando diferentes rutinas de la vida diaria.

Hay diferentes actividades que proponen visualizar imagenes que muestran cémo
llevar a cabo diferentes acciones cotidianas (poner la mesa, ponerse agua en un
vaso, lavarse los dientes o la cara, fregar los platos, etc.) (Observa); otras proponen
ordenar las imagenes con diferentes grados de dificultad (Ordena).

Se trabaja a través de la comunicacion verbal, razonando y/o observando visual-
mente como se han de realizar correctamente cada uno de los procesos. Asi se po-
tencian aprendizajes y se mantienen los conocimientos practicos para llevar a cabo
una adecuada conducta funcional y auténoma.

-,

W7 RUTINES

B pENsar > RUTINES |

..b ES VeROR LA
O\ e R
B SEU GROEE
-ﬂ .ﬂ DROEMAR LES 3 S MATGES DE LA
‘ ’ smacenca T 88 o7 Pc oA
ESCALA D GREROS EW DL LLOC Ok §-A D
D0 LDCAR O SEREE
.f‘“' B I,_I A

Imagenes de las actividades del tipo Rutinas
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Relaciona

Propone la asociacién de imagenes de dos maneras diferentes, reconociendo el ob-
jeto de la imagen central entre cuatro (Mosaic) y emparejando cuatro imagenes que
estan en un lado y en el otro (Mirall).

Las dos actividades contemplan la posibilidad de trabajar con imagenes muestra en
color o en escala de grises.

Dentro de las actividades, las imagenes se agrupan por colores, y antes de iniciar el
juego hay que seleccionar el color (verde, rojo, amarillo, azul y naranja).

Todas las imagenes estan relacionadas con los siguientes centros de interés: Alimen-
tos, Objetos cotidianos, Medios de transporte y Ropa.

Interactuando con estas actividades se comprueba la discriminacion visual, el ser
capaz de hallar la otra imagen igual (pero con color diferente). Ademas, permite va-
lorar el reconocimiento del objeto, la conceptualizacion y la categorizacion. Evaluar
si la persona es capaz de reconocer un objeto, nombrarlo y definir para qué sirve.
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Imagenes de las actividades del tipo Relaciona
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Categorizaciones

Propone tres tematicas en las que se ha de asociar de entre diferentes objetos, aquel
propio del espacio que se muestra. Las tematicas son las tiendas, la casa y los trans-
portes.

Las imagenes estan relacionadas con productos que se pueden comprar en tiendas
del propio barrio/ poblacién, medios de transporte y espacio de locomocién, y ob-
jetos de casa, de uso diario, como son los que se hallan en la cocina, lavabo y ha-
bitacion.

CATEGORITZACIONS
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Imagenes de las actividades del tipo Categorizaciones
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Memoria

Categoria en la que se encuentra el clasico juego de memoria “Memory”, que con-
siste en descubrir las parejas que hay escondidas en la cara oculta de las cartas. Se
puede escoger el grado de dificultad de entre 8, 12 0 16 cartas.
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Imagen de la pagina con las actividades de Memoria

Las actividades de este bloque se dividen en dos tipos, en funcién de los elementos
a aparejar, y para cada uno de ellos existe una versién basada en “Frutas y Verdu-
ras”, “Transportes” y “Ropa”, que se iran ampliando con otras tematicas existentes
en El Casal Digital.

Imagen - Imagen
Se aparejan imagenes iguales.

O, MEMORIA > IMATGE - IMATGE
A
magenes de las actividades del tipo Imagen-Imagen
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Imagenes de las actividades del tipo Imagen-Imagen

Imagen - Palabra
Se aparejan imagenes con la palabra que la describe. Para cada actividad existe la
version con las palabras en catalan y en castellano
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Imagenes de las actividades del tipo Imagen-Palabra




5.2 Estructura de los contenidos

Los portales resultantes del proyecto se estructuran de manera nodal a partir de los conte-
nidos. Las secciones del primer nivel siempre estan accesibles para el usuario en el menu
principal, las de segundo nivel solo se muestran cuando se acceda a la seccién superior me-
diante un submenu y en caso de existir un tercer nivel o inferior este esté integrado entre
los contenidos de la seccién. Esta estructura no se cumple en la secciéon de actividades que
tiene un tratamiento distinto en cada uno de los portales.

En el portal de LaMosqueta.cat las actividades presentan una estructura ramificada de
manera que primero se escoge el tipo de actividades que queremos hacer y después la ac-
tividad en concreto. Para distinguir si la actividad funciona por barrido o con el puntero del
raton se identifica mediante simbolos en el icono de la actividad.

—| www.LaMosqueta.cat/ .com ‘

—>| 1. Inicio / Noficias |

>| 2. Actividades |

—>| 2.1. Causa-Efecto ‘

2.2. Competencias
g Basicas

\—b{ 2.2.1. Memory

—>| 2.3. Cuentos ‘
+| 2.4. Pintar ‘
4# 3. Documentacion |

Hp 3.1. 4 Quiénes somos?

| 3.2. Guia Didactica

Lpp{ 3.3. Espec. Técnicas

4. Enlaces |

5. Dibujos |

I

6. Videos |

Estructura del portal LaMosqueta.cat
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En El Casal Digital, como ya se indica en la descripcion de los contenidos, al acceder a la
seccion de actividades primero hay que escoger las actividades que queremos en funcion
de su accesibilidad o funcionamiento. Hecha la eleccion se definen una serie de categorias
que estan siempre accesibles en una barra superior y cada categoria contiene las actividades
que pueden estar clasificadas en distintos tipos. El motivo por el que se ha definido esta
estructura es porque los usuarios de El Casal Digital pueden tener mas autonomia nave-
gando por la pagina Web.

~—| www. CasalDigital.cat /| com I

—'-| 2. Actividades

~p{ 2.1. Puntero |

-'.+ 2.1.1. Pansar

Hs  2.1.1.1. Rutinas
He  2.1.1.2. Relaciona
gl 2.1.1.3 Calegor.

Lyl 2.1.2 Memoria

M 20121, I - Img
e 2.1.2.2. Img - Palabra

> 22 Bamido |

2.2.1. Pansar

P 2.2.1.1, Rutinas
e 2.2.1.2 Relaciona

2.2 2, Memoria

Ll 2221, Img - Img
| 2222 img- Palabwa

_4 3. Documentacion

B 31, 40wk 057
e 3.2, pQuidnes somos?
B 3.3 Req. Técnicos

= 1 N
N 4.1. Fichas
‘4.2, H. de Registro

Estructura del portal de El Casal Digital
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5.3 Tratamiento

De una manera global el tratamiento del proyecto ha venido muy determinado por los
usuarios finales y por las premisas establecidas en el cumplimiento de las normativas de ac-
cesibilidad. Igualmente, estas condiciones no han sido excusa para dotarlo de una imagen
actual con un disefilo moderno y que sea atractivo para la mayoria de usuarios.

Hemos planteado el proyecto de la misma manera que puede plantearse un proyecto des-
tinado a un publico mas amplio. Siempre hemos querido evitar la frase que parece que es
con la que se trata muchos de los proyectos destinados a nuestros usuarios, “...como es
para discapacitados ya vale..."”.

Y aunque esta premisa nos ha servido para los dos portales resultantes, cada uno ha reque-
rido de tratamiento especifico determinado por sus usuarios finales. A grandes rasgos, la
principal diferencia entre el portal de LaMosqueta.cat y el de El Casal Digital, es que en el
primero hay un predominio de los dibujos mientras que en el segundo predomina la imagen.

LaMosqueta.cat

La primera edicion de actividades destinadas a nifios con necesidades educativas especiales
en soporte CD se alojé bajo el nombre de “La Mosqueta”. Las siguientes ediciones se pu-
blicaron con distintos nombres pero en los &mbitos donde se utilizaron se las siguié cono-
ciendo con el mismo nombre que a la primera. Con esto, en el momento de hacer el salto
a Internet, la tarea de asignar un nombre al portal fue sencilla, LaMosqueta.cat. Es un nom-
bre de referencia para nuestros usuarios con lo que nos facilita la tarea de darnos a conocer
y nos ayuda a reforzar una marca, una senal de identidad.

El nombre se complementa con el personaje de LaMosqueta que ha acabado siendo la
mascota del portal.

Inicialmente, para evitar las barras de desplazamiento horizontal, en LaMosqueta.cat todo
el tratamiento se plante6 a partir de una resoluciéon de pantalla minima de 800 x 600. En
el momento del desarrollo de la Web esta definicion de pantalla todavia estaba siendo uti-
lizada. Recientemente se ha ampliado la resolucion a 1024 x 768 con lo que se ha ganado
espacio para redistribuir los contenidos.

Las paginas se estructuran a partir de una cabecera superior con un menu principal que da
acceso a todas las secciones y debajo de ésta la zona para los contenidos. Para las secciones
que requieren de un submenu éste se ubica debajo del principal y solo se muestra cuando
se accede a la propia seccion. Los apartados que necesitan de un indice para sus contenidos,
éste se encuentra al principio de los contenidos pero también presentan anclas que permi-
ten navegar mas rapidamente a lo largo de la pagina.

En el blogue de actividades la cabecera se reduce para centrar el foco de atencién en los
iconos que permiten navegar entre los diferentes recursos. Los iconos son de un tamafno
considerable para permitir una mejor identificaciéon visual. Los que corresponden a un tipo
de actividad vienen identificados por la simbologia SPC pertinente y los propios de las ac-
tividades por algun elemento caracteristico de ésta (personaje, simbolo, etc.)
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Los problemas visuales de algunos de nuestros usuarios implican que para las actividades se
hayan utilizado colores suaves y/o contrastados, evitando los difuminados y el uso de textu-
ras. Ilgualmente, para el disefio del portal también se ha tenido en cuenta el mismo criterio.

Partiendo de los colores del personaje de LaMosqueta, se ha escogido una paleta de colores
calida y con colores bien diferenciados para cada una de las secciones. El color naranja es
el color identificador y el que se utiliza para los titulares a resaltar. La cabecera se presenta
en amarillo claro y el menu principal en un color gris oscuro con letras en blanco que resalta
sobre el blanco de la parte donde se ubican los contenidos El texto de los contenidos se
muestra en negro y se utiliza una escalera de grises para resaltar parte de éste o para los
menus integrados en el contenido.

seerrcc

#999999

# 00

De cara a diferenciar el tipo de actividad de manera visual, a parte del elemento caracteris-
tico comentado, los iconos de esta seccion se caracterizan por un color predominante en
funcion de éste.

También determinado por los problemas visuales, se ha utilizado una tipografia de palo
gue en los menus y titulos es en mayuscula.

En el bloque de actividades, encima de los titulos se ha utilizado simbologia SPC.
El tratamiento de los textos tiene un estilo educativo en la guia didactica mientras que en

resto del portal tiene un estilo mas informal, mas cercano al usuario. La Web esta disponible
en catalan pero hay una seccién con los contenidos traducidos en castellano.



El Casal Digital

Aprovechando la plataforma ya creada, las primeras versiones de El Casal Digital se basaron
en la apariencia de LaMosqueta.cat pero a medida que fue evolucionado la idea el portal
fue adquiriendo una personalidad propia, méas ajustada a sus destinatarios.

Con el nombre del portal se pretende transmitir la idea de que el sitio es un “casal”, un
punto de encuentro cercano y familiarizado con sus usuarios, pero digital, estamos en la
red y queremos llegar a todos los sitios.

Y reforzando esta idea se ha disefiado un logotipo donde se junta lo cercano, tradicional,
incluso el tiempo pasado del que provienen nuestros usuarios, con lo moderno. Se ha escrito
el nombre del portal con una tipografia en negro que imita las letras generada por un Dymo
(de los de antes) cambiando la ultima letra vocal de la palabra casal por una @ en color
rojo. También se ha anadido la direccion del portal como punto de referencia para acceder
a los contenidos.

En este caso todo el tratamiento del portal se ha basado en una resolucién de pantalla mi-
nima de 1024 x 768. Las paginas se estructuran siguiendo el mismo patrén que el portal
de LaMosqueta.cat, una cabecera superior con el menu principal seqguida de los contenidos.
En caso de necesitar un submenu se ubica debajo del principal y solo se muestra al acceder
a la seccién correspondiente. Y si es necesario un indice de los contenidos se ubica al prin-
cipio y se incluyen anclas entre los contenidos para una mejor navegacion.

La pagina inicial de la seccién de actividades contiene dos iconos muy grandes que dan ac-
ceso a éstas en funcién de su funcionalidad (puntero o barrido). El resto de paginas de ac-
tividades presentan una barra superior que da acceso a las distintas categorias y debajo de
esta se ubican los iconos con los diferentes tipos y/o actividades.

Los iconos de los tipos de actividades se identifican por una imagen seguida de un texto
en letra de palo y mayuscula con el nombre del tipo. El texto es de un tamafo considerable
para permitir su identificacion para los usuarios que no saben leer pero que hacen una lec-
tura global de éste. (Identifican el texto como una imagen).

Los iconos de las actividades aunque también tienen un pequefio texto con el nombre de

ésta, se identifican por una imagen propia de cada actividad. Al lado de los iconos se afade
un texto en letra de palo y mayuscula con una pequena explicacion sobre la actividad.

B
Wi’ RUTINES

LA CASA

Ejemplos de un icono de un tipo de actividades y de una actividad

Partiendo de la premisa de querer dar un predominio de la imagen en el tratamiento del
portal se ha escogido una paleta de colores contrastada y que pueda interferir lo menos
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posible sobre los elementos. Es por ello que todas las paginas presentan un fondo blanco
con los textos en negro y en escala de grises para resaltar algunas partes de éstos. Como
color identificador se ha escogido el mismo rojo utilizado en el logotipo y se emplea para
los titulos principales.

También para resaltar las imagenes, el contorno de los iconos de la seccién de actividades
es minimo y se les ha anadido una sobra para que de la sensacién de que estan flotando
sobre la pagina. Para identificar de manera sencilla sobre que icono estamos pasando el
ratén, cuando esto sucede aparece un reborde rojo que refuerza la acciéon visualmente.

#FF0000 #000000

-CC #999999
#FFFFFF
Paleta de colores utilizada en el portal de “El Casal Digital”

Aunque ya se ha comentado su uso especifico en algunos apartados, todo el portal utiliza
una tipografia de palo, en mayuscula en el menu principal y en los textos que pueden ser
lefdos (observados) por los usuarios finales.

5.4 Tecnologia

Requisitos técnicos
Uno de los requisitos mas importante que cumplen la mayoria de las actividades que se
presentan en ambos portales es la utilizacion del botén derecho del ratéon para acciones
propias del aplicativo.

Las ediciones en CD de las actividades de LaMosqueta anteriores al proyecto, se habfan
hecho principalmente con la herramienta “Director”. Este programa permite asignar fun-
ciones al boton derecho pero tiene el inconveniente que los archivos generados son de un
tamafio considerable, poco apropiados para un entorno Web. Por otro lado, una de las he-
rramientas mas utilizada para el desarrollo de aplicaciones multimedia para Internet, y la
gue vefamos mas apropiada para nuestro caso, es “Flash”, pero no permite implementar
la funcionalidad que estdbamos buscando. Analizadas las posibles soluciones optamos por
crear las actividades con “Flash”, reduciendo de manera muy considerable el tamano de
los archivos, pero afadirlas a una aplicacién hecha con “Director” que al detectar las pul-
saciones del boton derecho indique al primero la acciéon mediante una variable compartida.
El archivo generado con director, al ser una parte muy pequefa de la aplicacion, tiene un
tamano adecuado para la Web.

Una de las ventajas de la solucion escogida, después de haber probado otras alternativas,
es gque su funcionamiento no viene condicionado por el navegador utilizado ya que el re-
productor utilizado por Director funciona en la mayoria de plataformas.
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Las aplicaciones también cumplen con los siguientes requisitos técnicos:

Tamano ajustable
Las actividades se ajustan a cualquiera de las medidas y formas de las pantallas mas
comunes del mercado sin alterar el tamafo de su contenido.

Carga inicial

Debido al volumen de imagenes y sonidos que pueden contener las actividades, al-
gunas de éstas pueden tardar un tiempo considerable en cargarse desde Internet,
todos los elementos necesarios se cargan al inicio, antes de empezar, evitando
tiempos de espera una vez comience a trabajarse con la actividad.

Pantalla completa

Las aplicaciones, haciendo una pequena modificacién en el navegador de Internet,
se ejecutan a pantalla completa evitando la intervencion de elementos externos y
creando un entorno d