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Introduccion

Las personas intentamos tener una buena vida, ser independientes, ser felices, tener
un trabajo, a veces una familia. Esto también les ocurre a las personas con
discapacidad, o asi deberia ser. El estudio Andlisis y mejora de la calidad de vida de las
personas usuarias del CRMF de Salamanca bajo la filosofia de vida independiente,

muestra la influencia de los servicios de apoyo sobre la vida de las personas.

La transicion a la vida adulta es un proceso complejo y comun a todas las personas. En
el caso de las personas con discapacidad tiene una mayor relevancia, no tanto por sus

limitaciones como por las barreras que encuentran en esta etapa (Muntaner, 2003).

Buscar una vida independiente es parte de esta transicion, y los Centros de
Recuperacién de Personas con Discapacidad Fisica (CRMF), dependientes del Instituto
de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSQ), son considerados por sus usuarios y
usuarias elementos clave en el intento de vivir fuera del entorno familiar y recibir
formacién para lograr un empleo. La transicion de las personas con discapacidad a la
vida independiente tiene especificidades y necesita de apoyos y recursos (Jenaro,
1998), y en estos centros se les va a proporcionar recursos y servicios de apoyo,
servicios que deben ser suficientes y de calidad para maximizar los beneficios de su
estancia. Hablamos de personas con discapacidad fisica o sensorial que quieren tener
una vida independiente para mejorar su calidad de vida, y que deciden utilizar como

recurso uno de estos centros, el CRMF de Salamanca.
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En el trabajo que leerdn a continuacién se tratara de describir cdmo teniendo por
objetivo la calidad de vida de las personas y ofreciéndoles unos servicios de calidad, se
conseguira fomentar su vida independiente. Por esta razon son tres los capitulos de la

parte tedrica: Calidad de Vida, Calidad de Servicios y Vida Independiente.

En primer lugar, se considera la Calidad de Vida como estrategia de mejora y agente de
cambio, un marco de referencia para redefinir las prdcticas de los profesionales y la
gestiéon de las organizaciones que proporcionan servicios a las personas con
discapacidad (Schalock y Verdugo, 2012), y definiéndola como un estado deseado de
bienestar personal compuesto por varias dimensiones centrales que estan

influenciadas por factores personales y ambientales (Verdugo y Schalock, 2013).

Se analiza el concepto de calidad de vida describiendo algunos estudios e
investigaciones en las que se identifica la discapacidad o las limitaciones funcionales de
las personas como factores determinantes de la calidad de vida percibida. Se plantean
modelos de calidad de vida como el seguido por la Organizacién Mundial de la Salud
gue se basa en la interaccidén entre las condiciones de vida y la satisfaccidon personal
para mejorar los servicios, el de Schalock y Verdugo en el que se enmarca este trabajo,
asi como la importancia de los derechos de las personas con discapacidad y el
empoderamiento para mejorar su calidad de vida, ademas de la urgente necesidad de
cambios politicos y sociales en este ambito (Loja, Costa et al., 2013). En el mismo
capitulo se describen las dimensiones e indicadores que se relacionan con la calidad de
vida de las personas con discapacidad y que los proveedores de servicios de atencion a

estas personas deberian tener en cuenta, asi como algunas evidencias empiricas.
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En las investigaciones y evidencias resumidas es habitual utilizar instrumentos de
evaluacion de la calidad de vida construidos bajo el marco conceptual de las
dimensiones que aparecen con mas frecuencia en los modelos tedricos (Gomez-Vela y
Verdugo, 2004; Gomez-Vela, 2007). Existen evidencias de que las limitaciones
funcionales y los problemas de salud merman por si mismos la calidad de vida de las
personas con discapacidad, como también las hay sobre la influencia de los factores
personales y del entorno en la manera en que las personas con discapacidad perciben
satisfaccion con su vida. Las multiples evidencias nos llevan a plantearnos la
importancia de consultar a los agentes implicados, teniendo en cuenta sus demandas

para realizar programaciones y ofrecer tanto servicios como apoyos.

La calidad de vida es actualmente un potente concepto organizador y orientador de las
practicas y politicas sociales (Tamarit, 2005) pero también puede utilizarse como
herramienta para medir la eficacia de los programas que se llevan a cabo en los
centros de personas con discapacidad, evaluando la calidad de vida percibida por los
usuarios y usuarias del centro (Kober y Eggleton, 2006). Punto de partida de este

trabajo.

Nuestra investigacion se centra en el estudio de la calidad de vida de las personas que
residen o son usuarias de un centro de atencion a personas con discapacidad fisica y
sensorial, con el objetivo de fomentarla y mejorarla a través de la calidad de los
servicios que en dichos centros se ofrecen. Buscamos servicios de calidad que mejoren
la calidad de vida y promuevan la vida independiente de las personas con

discapacidad, y por ello se dedica el segundo capitulo tedrico a la calidad de servicios.
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Si consideramos la calidad de vida como estrategia de mejora y agente de cambio,
tenemos que hablar también de la calidad de los servicios y de la importancia de las
actuaciones de mejora basadas en los resultados de las organizaciones (Schalock,
Verdugo, Bonham, Fantova y Van Loon, 2008). Por otra parte, si queremos fomentar la
vida independiente de las personas con discapacidad, hemos de prestar atencién al
modo en que los servicios que proporcionamos dan respuesta a la satisfaccion de sus

necesidades, y que estos servicios sean de calidad.

Es necesario introducir procesos de calidad para que un entorno residencial mejore la
calidad de vida de las personas con discapacidad (Brezmes, 1999), y tener en cuenta la
planificacion centrada en la persona como factor de contribuciéon en el cambio
organizacional necesario en algunos de estos entornos (Brien, 2003; Lopez, Marin et
al., 2004; Serra, 2006; Whitfield, 2011). Es necesario formar a los futuros profesionales
para desempefiar estas tareas en las organizaciones (Medina y Medina, 2010), ya que
la calidad y la innovacion tienen un papel cada vez mas relevante en las entidades
prestadoras de Servicios Sociales (Mustiele, 2010). Y también es necesario mejorar la
calidad de las organizaciones aplicando el concepto de calidad de vida en los servicios y

apoyos que prestan (Schalock y Verdugo, 2014).

Cémo perciben los usuarios y usuarias con discapacidad la calidad de sus entornos
residenciales depende en gran manera de sus experiencias diarias y de las relaciones
con los trabajadores y trabajadoras del centro (Marquis y Jackson, 2000). Las personas
participantes de nuestro estudio son usuarias de un Centro de Recuperacién de

Personas con Discapacidad Fisica, CRMF, centros de ambito estatal dependientes del
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Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), en el que diversos profesionales
ejercen de proveedores de los servicios a los que nos referimos. La relacién con los
profesionales de apoyo, la motivacion laboral de éstos, asi como la comunicacién con
la direccién del centro, son factores relevantes a la hora de percibir la calidad del

servicio.

Este capitulo comienza con el concepto, aludiendo a que la nocidn calidad de servicios
nacido en el mundo de la empresa y a que no ha sido facil definirlo debido a la
heterogeneidad del término servicios. Aunque es cierto que el enfoque mds conocido
ha sido la calidad de atencion al cliente o al usuario, muchas entidades sociales ya
utilizan modelos de gestion en los que se incluye la calidad como un elemento esencial
para llevar a cabo sus prestaciones. Las estrategias de mejora de la calidad son
consideradas determinantes para la transformacion e innovacién de los programas,
servicios y apoyos a personas con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2007), y en el
caso que nos ocupa, la calidad de los servicios que ofrece el CRMF de Salamanca puede
depender de las expectativas de sus usuarios y usuarias, y de cdmo estas personas

perciben los servicios que el Centro les presta.

Se destacan tres modelos: el Modelo ISO de La Organizacién Internacional para la
Normalizacion que estandariza las Normas ISO entre paises, el Modelo UNE de
Unificacion de Normativas Espanolas, y el Modelo EFQM de la Fundacion Europea para

la Gestion de Calidad que desarrolla herramientas no normativas de mejora de gestion.

El capitulo finaliza resumiendo algunas evidencias empiricas como son el Plan de

Calidad FEAPS (Plena Inclusidn), los Planes estratégicos de calidad de los CRMF, asi
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como estrategias y herramientas utilizadas para mejorar la calidad de los servicios.
Entre ellas destaca el Manual de la Escala de Eficacia y Eficiencia Organizacional (OEES)
que han publicado en el presente afio 2015 Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo
junto con cinco colaboradores, y en el que se describe el cambio que deben dar las

organizaciones para mejorar sus resultados.

El tercer y ultimo capitulo tedrico, vida independiente, trata de dar respuesta a una
realidad constatada: las dificultades que las personas encuentran en el proceso de
transiciéon a la vida adulta suele ser un aspecto a mejorar en las personas con

discapacidad (Jenaro, 2001).

Bajo el modelo de derechos, recientemente implantado en el dmbito de la
discapacidad (Verdugo y Schalock, 2013), y los derechos a una vida independiente
recogidos en la Convencidn Internacional de los derechos de las personas con
discapacidad (ONU, 2006), el capitulo incluye diferentes apartados que se resumen a

continuacion.

Se comienza describiendo el Movimiento de Vida Independiente desde sus origenes, su
filosofia, sus principios, cémo se trasladé desde Estados Unidos a Europa, su llegada
Espana, y su implantacion en medidas, normativa y politicas sociales. El movimiento de
vida independiente es una corriente social de defensa de los derechos de las personas
con discapacidad, que ha reaccionado ante su exclusion de la participacion social y de
la capacidad de tomar decisiones sobre los asuntos relacionados con sus propias vidas
(Marafia y Novoa, 2010). Proponen una nueva terminologia utilizando diversidad

funcional en vez de discapacidad, crear oficinas de vida independiente para empoderar
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y mejorar la autodeterminacidon de las personas con discapacidad, y reconocer la figura
del asistente personal como el apoyo imprescindible para la autonomia de las personas
con diversidad funcional, evitando su institucionalizacién (Romafiach, 2011). Se

describen varios estudios.

En segundo lugar, se resumen las habilidades para una vida independiente. En
ocasiones, las personas con discapacidad necesitan adquirir competencias para
desarrollar actividades de la vida diaria que para otras personas no ofrecen dificultad
alguna. En muchos casos es necesario fomentar la autodeterminacién y desarrollar
programas de intervencion en autonomia personal y vida independiente para que las
personas con discapacidad puedan gestionar sus propias vidas (Lindsay, Kingsnorth et
al., 2014). Hay variables especificas, elementos clave y factores comunes para llevar

una vida independiente (lafiez, 2010) que se resumen en este apartado.

Para finalizar el capitulo se describen politicas y experiencias de implantacidn. Aplicar
la filosofia del movimiento de vida independiente supone un cambio y un avance para
el enfoque de las nuevas politicas sociales y la intervencion social (lafiez, 2009). El
desarrollo de las politicas sobre vida independiente ha sido muy diverso entre paises y
paises, asi como los recursos invertidos. Cuando los gobiernos implantan normativa
sobre vida independiente acompafiada de dotacion presupuestaria los programas se
desarrollan, tienen continuidad, y las personas con discapacidad tienen el control de
sus vidas (Ansell, 2001). Lo importante es ser consciente de que el tipo de entorno
condiciona la calidad de vida de las personas (Cheng, Wang et al., 2014), y que tiene

que primar la autodeterminaciéon y la capacidad de decisién de la persona con
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discapacidad por encima del tipo de alojamiento elegido. Se resumen experiencias de

vida independiente, haciendo incidencia en las desarrolladas en Espafia.

La normativa, los programas, asi como la formacién y habilidades sobre vida
independiente tienen el objetivo comin de dar mas autonomia a las personas con
discapacidad. De esta manera, las personas fomentan su participacion en la sociedad

(White, Simpson et al., 2010).

Una vez finalizada la parte tedrica, en la parte empirica del trabajo se analiza la
percepcion de calidad de vida y calidad de servicios en personas con discapacidad fisica
y sensorial usuarias del Centro de Recuperacién de Personas con Discapacidad (CRMF)
de Salamanca, con el objetivo final de realizar propuestas para que los servicios
ofrecidos desde el Centro mejoren la calidad de vida y fomenten la vida independiente
de las personas que residen y se forman en él. Las 77 personas usuarias del CRMF de
Salamanca colaboraron de una forma confidencial, libre y desinteresada en el estudio,
firmando un consentimiento informado al respecto. Lo hicieron mediante su
participacién en entrevistas individuales, cuestionarios semiestructurados y grupos
focales, adaptados a sus limitaciones funcionales y con el apoyo de Intérpretes de

Lengua de Signos.

En esta segunda parte se describe exhaustivamente la metodologia llevada a cabo, el
procedimiento seguido, los instrumentos utilizados en el proceso de recogida de la
informacién, el tratamiento estadistico de los datos, y los resultados obtenidos,

haciendo hincapié en las estrategias y sugerencias de mejora propuestas.
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Destacamos de los resultados las propuestas de mejora obtenidas de las 647
respuestas analizadas, repartidas en cinco dmbitos: educativas, ocio, adaptaciones

arquitectdnicas, seguridad y adaptaciones tecnoldgicas, y animamos a leerlas.

Nuestro agradecimiento a las personas participantes, sin sus testimonios no hubiera

sido posible este trabajo, ni seria posible mejorar los servicios de apoyo.

Hablar de calidad de vida significa hablar de resultados personales y su medicién
(Verdugo y Schalock, 2013). Hablar de calidad de servicios significa hablar de buenas
practicas profesionales, y el concepto de calidad de vida sirve para redefinir las
practicas de los profesionales y la gestiéon de las organizaciones que proporcionan
apoyos y servicios a las personas con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2012). Hablar
de vida independiente significa dar mds autonomia a las personas con discapacidad y

fomentar su participacion en la sociedad (White, Simpson et al., 2010).

Partiendo de estas premisas, el estudio Andlisis y mejora de la calidad de vida de las
personas usuarias del CRMF de Salamanca bajo la filosofia de vida independiente,
parte empirica del presente trabajo, refleja cdmo el concepto de calidad de vida sirve
para sensibilizar, evaluar y transformar los servicios de apoyo a personas con
discapacidad (Verdugo y Schalock, 2013), buscando que las personas reciban servicios

de calidad que fomenten su vida independiente.
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Parte Teorica:
Calidad de Vida, Calidad de Servicios

y Vida Independiente

Calidad de Vida

Everyone wants a life of quality and quality of life initiatives are

essential to the efforts of professionals

Schalock, R. L., Gardner, J. F. et al. (2007)

La calidad de vida se refiere generalmente a una experiencia subjetiva de las personas,
de cdmo perciben su vida, asi como a las condiciones objetivas bajo las cuales la viven.
Es un concepto que se centra en cdmo el individuo experimenta el mundo (Goode,

1994).
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éQué entendemos por Calidad de Vida? Siendo muchos los términos que pueden
definir calidad de vida, y diversos los ambitos de aplicacién, investigacion y estudio,
todos ellos tienen en comun la evocacién de aspectos positivos y la necesidad de
mejora que inconscientemente percibimos. No hay una definicién Unica del concepto

calidad de vida (Caqueo-Urizar, 2012).

La utilizacién de la expresion calidad de vida, en el ambito de la discapacidad, ha
supuesto un cambio radical en cuanto a actitudes y preocupacion por la mejora en la

vida de las personas con discapacidad.

Seguln algunos autores, expertos en la aplicacién de este concepto en el ambito de la

discapacidad:

El valor que tiene el concepto de calidad de vida es que integra los cambios de
paradigma, sirviendo como marco de referencia para redefinir las prdcticas de
los profesionales y la gestion de las organizaciones que proporcionan apoyos y

servicios a las personas con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2012).

En este apartado analizaremos el concepto de calidad de vida, asi como algunos de los
modelos que han estudiado esta faceta en la vida de las personas con discapacidad.
Describiremos tanto las dimensiones como los indicadores que definen calidad de vida
en este ambito, y por ultimo, destacaremos evidencias empiricas de aplicacién y

evaluacion del concepto.
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Concepto

Fil6sofos como Aristoteles describieron el bienestar y la felicidad con la misma esencia
con la que hoy entendemos la calidad de vida, pero no ha sido hasta los afios 60
cuando se comenzd a evaluar la calidad de vida subjetiva, y su relacidon con el cambio

social (Gémez, 2010).

En los afios 80, la revolucion de la calidad hizo que el término calidad de vida se
consolidara, pasando en los 90 a utilizarse como practica profesional dentro de las
organizaciones, y llegando a nuestros dias con una fuerza e importancia que se ha

hecho evidente si nos fijamos en los recursos invertidos en Calidad.

Existen también reflexiones criticas sobre el concepto general de calidad. En la
literatura se describe una primera sensacién de desconfianza hacia la utilizacién del
término calidad, ya que nacié en la industria con el fin de mejorar la venta de lo
producido. Era obvio pensar que nadie rechaza algo calificado como de calidad

(Carretero, 2004).

Calidad de vida es un concepto tan global y multidimensional, que en algunos ambitos
se ha querido delimitar utilizando la terminologia Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (Fernandez-Mayoralas y Rojo, 2005). De hecho, si realizamos una busqueda
documental sobre el término en las principales bases de datos, encontramos que la
mayoria de la literatura cientifica habla de calidad de vida en el ambito de la salud. Un
antecedente relacionado con este aspecto puede ser la revisién documental que

publicaron en 1993 Evans y Dingus, realizada sobre los articulos divulgados entre 1985
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y 1989 en el ambito médico que incluyeran las palabras claves calidad de vida vy
discapacidad. De 833 articulos identificados sélo 52 fueron informes de investigaciones
originales, y la mayoria versaban sobre quimioterapia o rehabilitacién describiendo la
mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad después de su
rehabilitacion (Evans y Dingus, 1993). Un articulo mas actual que estudia la calidad de
vida relacionada con la salud en personas con distintos tipos de discapacidad
residentes en centros asistenciales, pone de manifiesto el gran impacto que tiene el
tipo de discapacidad en la calidad de vida relacionada con la salud percibida
(Almomani, McDowd et al., 2014). En esta linea encontramos una investigacién que
estudia la influencia de variables personales, como la obesidad, en la percepcién de
calidad de vida relacionada con la salud por parte de personas con discapacidad fisica.
Las personas con discapacidad que presentaban obesidad informaban percibir peor
calidad de vida que el grupo de personas con obesidad y sin discapacidad fisica (Salem,
Bamer et al., 2014). Algo parecido encontramos en estudios con personas que
presentan intolerancia al gluten. Estas personas y sus familias perciben peor calidad de
vida en aspectos sociales y de ocio (Lorenzo, Xikota et al., 2012). Una investigacion
demostré la gran mejora en la calidad de vida de personas celiacas que participaron en
campamentos en los que se garantizaba que toda la comida era sin gluten

(Bongiovanni, Clark et al., 2010).

Fuera del ambito de la salud, Cummins encuentra en su revision de 1997 mas de 100
definiciones de calidad de vida. Ante tal dispersion de conceptos, un grupo

internacional de investigadores, expertos en calidad de vida, propusieron 12 principios
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de conceptualizacién, medicidon y aplicacién, que han ayudado al resto de la

comunidad cientifica a clarificar el concepto (Schalock et al., 2002):

Principios de conceptualizacion:

1. La calidad de vida es multidimensional y esta influida por factores personales y

ambientales, asi como por sus interacciones.

2. La calidad de vida presenta los mismos componentes para todas las personas.

3. La calidad de vida tiene componentes objetivos y subjetivos.

4. La calidad de vida mejora con la autodeterminacion, la disposicién de recursos,

las metas vitales y la inclusién.

Principios de medicion:

5. La medicién de calidad de vida incluye la medida en que las personas tienen

experiencias vitales que valoran.

6. La medicidn de calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una

vida plena e interconectada.

7. La medicién de calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y

culturales que son importantes para las personas.

8. La medicion de calidad de vida combina experiencias vitales comunes a todos

los seres humanos con experiencias particulares de cada persona.

Principios de aplicacion:

9. La aplicacidén de la calidad de vida mejora el bienestar dentro de los contextos
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culturales.

10. Los principios de calidad de vida deben constituir la base de las

intervenciones y de los apoyos.

11. Las aplicaciones de la calidad de vida deben basarse en la evidencia.

12. Los principios de calidad de vida deben ocupar un lugar destacado en la

formacién profesional.

La Asociacién Internacional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectual
(International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities, 1ASSID),

confirmd en 2005 los principios anteriormente expuestos.

Schalock y Verdugo (2007; 2008), miembros también de la IASSID, la definen asi:

un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene
propiedades éticas -universales- y émicas -ligadas a la cultura-; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciado por caracteristicas

personales y factores ambientales.

En una publicacidn de 2010, Schalock y sus colaboradores nos ofrecen una definicidn

de calidad de vida mas completa, si cabe:

Calidad de vida individual es un fenomeno multidimensional que se compone de
dimensiones centrales que son influidas por caracteristicas personales y factores
ambientales. Estas dimensiones centrales son las mismas para todas las
personas, aunque pueden variar en importancia de unas personas a otras. Su

evaluacion se basa en indicadores sensibles a la cultura (Schalock et al., 2010).
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Y en la reciente publicaciéon de Verdugo y Schalock (2013), Discapacidad e Inclusion:
manual para la docencia, ambos autores realizan un esfuerzo por lograr una definicion

de calidad de vida que englobe la evolucién del paradigma:

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones
centrales que estdn influenciadas por factores personales y ambientales. Estas
dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de
las dimensiones estd basada en indicadores que son sensibles a la cultura y al

contexto en que se aplica (Verdugo y Schalock, 2013).

Hay tres aspectos comunes en las definiciones que estos investigadores han manejado

(Schalock y Verdugo, 2002/2003):

1. Es una nocidn sensibilizadora.

2. Es un constructo que nos proporciona un modelo para evaluar las dimensiones

principales de calidad de vida.

3. Proporciona una estructura sistematica para aplicar a la posible transformacién

y mejora de los servicios sociales.

Para finalizar este apartado, nos parece interesante destacar de los estudios de estos

autores la siguiente idea, que da sentido en si misma a la presente investigacion:

La busqueda de la calidad es hoy evidente a tres niveles de los programas de
servicios humanos: las propias personas, organizaciones, y politicos y

financiadores (Schalock y Verdugo, 2006).
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Los tres niveles son importantes: en primer lugar las personas con discapacidad,
mejorar su calidad de vida es nuestro objetivo; en segundo lugar las organizaciones,
mejorar sus servicios es también nuestro objetivo; y en ultimo lugar los politicos y

financiadores, quienes pautan y apoyan unos u otros servicios.

No podemos olvidar que ademas de las personas con discapacidad y los servicios, las
familias que tienen alguin hijo o hija con discapacidad tienen mucho que decir sobre
calidad de vida familiar (McPhail, 1996). La calidad de vida familiar es un aspecto
especifico del constructo calidad de vida que no es objeto del presente trabajo, pero

que ha sido ampliamente descrito e investigado (Radina, 2013).

En la actualidad ya se habla de una Teoria de la Calidad de Vida basada en el modelo

de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo, aunque no sea el inico modelo.
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Modelos

La Organizacion Mundial de la Salud utiliza un cuestionario general para medir la
calidad de vida de las personas denominado WHOQOL, y decidié desarrollar un
modulo especifico para usarlo con personas con discapacidad conocido como
WHOQOL-DIS (Power y Green, 2010). Este mddulo fue validado por diferentes paises,

como China (Tian, Zheng et al., 2012).

Afos antes algunos autores habian destacado la necesidad de construir modelos de
calidad de vida operativos que deberian basarse en tres elementos: los valores
personales, las condiciones de vida y la satisfaccién personal, ya que su interaccién
determina la calidad de vida de las personas con discapacidad o con problemas de

salud mental (Felce y Perry, 1996).

Otros autores realizan estudios culturales, para intentar identificar los factores que
intervienen en la percepcion de calidad de vida con el objetivo de mejorar los servicios.
Es el caso de una investigacion de Hampton y Chang (1999) en la que intervinieron
personas chino-americanas con discapacidad que identificaron nueve dimensiones de
calidad de vida: (1) contribuir a la sociedad; (2) independencia; (3) disfrutar de los
mismos derechos que otros; (4) no tener que preocuparse por la comida, ropa,
vivienda o transporte; (5) salud fisica; (6) salud emocional; (7) relaciones; (8) seguridad

individual y (9) estabilidad y prosperidad de la nacién (Hampton y Chang, 1999).

La verdad es que si nos adentramos en el mundo de los factores, indicadores o

dimensiones que influyen en la calidad de vida de cada persona con discapacidad nos
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encontramos con casos tan diversos como la prioridad y el gran valor que le dan
algunas personas con discapacidad a sus animales de apoyo (Duncan y Allen, 2000;
Taylor, 2013), en temas relacionados con su afectividad y sexualidad la importancia de
tener intimidad sexual (McCabe, Cummins et al., 2000), asi como optar por la
espiritualidad como ajuste psicosocial a la discapacidad o como mecanismo para
percibir mejor calidad de vida (Davison y Jhangri, 2013). A nivel personal, la propia
aceptacion social influye en la mejora de la calidad de vida percibida por las personas
con discapacidad desde muy temprana edad (Knapp, Devine et al., 2015). La calidad de
vida percibida por las personas con discapacidad sufre variaciones con la edad, aunque
esta circunstancia puede atribuirse a que la vida en si misma es mdas complicada para

los adultos que para los nifios (Lin, Ju et al., 2011).

En un estudio cuyos participantes fueron personas con discapacidad fisica de Bogotd se
describié cédmo los factores psicosociales de las personas actuaban como predictores
de su calidad de vida (Botero y Londono, 2013). En este sentido, un estudio sobre las
vidas de personas de nacionalidad italiana que presentaban acondroplasia resumio
como objetivos prioritarios para conseguir una vida de calidad tener empleo y formar
una familia, ademas de pedir que las politicas sociales se centraran en promover la

socializacion y acabar con las barreras sociales (Cortinovis, Luraschi et al., 2011).

Siguiendo la linea de estudios sobre calidad de vida en otras culturas, un articulo sobre
discapacidad y bienestar en el norte de Nigeria nos argumenta y describe las
dificultades de aplicar instrumentos y normas universales en un pais con una cultura,

gobierno y organizacién familiar tan diferente (Renne, 2013). En otra parte del mundo,

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

39

en personas con discapacidad fisica v sensorial

Duvdevany (2010) realizé una investigacion sobre la autoestima y la percepcién de
calidad de vida en mujeres israelies con discapacidad fisica, y la de un grupo control de
mujeres de la misma nacionalidad que no presentaban discapacidad. El grupo de
mujeres con discapacidad decia percibir peor calidad de vida y tener menos
autoestima que el grupo control, empeorando en las mujeres con discapacidad mas
joévenes. La edad era una variable que influia moderadamente, siendo el estado civil, el
nivel de educacion y el empleo las tres variables que se relacionaban
significativamente con la calidad de vida percibida en ambos grupos. Estas
circunstancias deberian tenerse en cuenta a la hora de planificar programas o
actuaciones de empoderamiento destinadas a mujeres con discapacidad (Duvdevany,

2010).

El libro de lvan y Roy Brown (2003) Calidad de vida y discapacidad: un enfoque para los
profesionales de la comunidad, versa sobre cémo influye en la calidad de vida de las
personas con discapacidad y sus familias el que se explique a quienes trabajan con
ellas el significado del término calidad de vida, describiéndoles las formas en que el
concepto se puede poner en practica. En una primera revision del texto, Jackson
identifica diferentes aspectos en el constructo calidad de vida que son relevantes para
el desarrollo de las personas con discapacidad. Uno de ellos se refiere a que trabajar
bajo el concepto de calidad de vida en los centros residenciales comunitarios anima a
los profesionales a desarrollar nuevas formas de intervencién y de trato con las
personas con discapacidad, provocando una mejor valoracion critica de la

discapacidad. Los profesionales responden a las necesidades individuales de las
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personas con discapacidad de forma mds creativa. En definitiva, considerando el
enfoque de calidad de vida como premisa se abren nuevas maneras de mirar la
discapacidad (Jackson, 2004). En una segunda revisidon, Perry (2005) destaca de su
capitulo final una serie de retos de futuro para el abordaje de la calidad de vida como
es la necesidad de investigacidn, un requisito previo para mejorar la interaccion entre

profesionales y usuarios de los centros comunitarios.

Algunos autores defienden el uso del concepto calidad de vida para medir el desarrollo
de los programas que se llevan a cabo en los centros de personas con discapacidad. La
eficacia de los programas puede evaluarse midiendo la calidad de vida percibida por
los usuarios y usuarias del centro en los diferentes programas (Kober y Eggleton,

2006).

Es cierto que cuando un concepto es tan global y multidimensional como el de calidad
de vida se tienen que utilizar modelos operativos que ayuden con dimensiones, incluso
indicadores, a centrar la definicién de tan amplio constructo. En este sentido, Schalock
(2000) apunta que el reto consiste en contar con un marco conceptual o con un
modelo operativo de calidad de vida ampliamente aceptado, como el que él propone,
mas que en lograr un acuerdo sobre su definicién. Este marco esta siendo utilizado
actualmente tanto a nivel nacional como internacional para evaluar e informar sobre
los resultados personales relacionados con la calidad de vida, para desarrollar
estrategias de mejora, y para evaluar dichas estrategias (Schalock, Bonham et al.,

2008)
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Una interesante y amplia revision de los modelos utilizados en este dmbito puede

encontrarse en la Tesis Doctoral de Gdmez (2010).

Segun la revisidn realizada, es coherente utilizar el modelo comprehensivo de calidad
de vida de Cummins (1996, 2000, 2005), que es aplicable a toda la poblacion, con o sin
discapacidad, asi como el modelo de calidad de vida mas citado actualmente por la
comunidad cientifica nacional e internacional: el modelo propuesto por Schalock y

Verdugo (2002/2003, 2007, 2008).

Hay diferencias entre estos modelos aunque siguen una misma linea. Ambos
distinguen la calidad de vida objetiva y subjetiva, y dividen el constructo en
dimensiones. Cummins (2000), considera siete dimensiones relevantes: (a) bienestar
material; (b) salud; (c) productividad; (d) intimidad; (e) seguridad; (f) presencia en la
comunidad; y (g) bienestar emocional; mientras que Schalock y Verdugo (2002/2003)
definen ocho: (a) bienestar emocional; (b) bienestar fisico; (c) bienestar material; (d)
relaciones interpersonales; (e) inclusiéon social; (f) desarrollo personal; (g)

autodeterminacién y (h) derechos.

El modelo de calidad de vida de R. L. Schalock es el mas utilizado en el ambito de la
discapacidad (Sabeh, 2003). Este modelo multidimensional ha sido validado con éxito
en otros contextos como es el caso de Portugal, donde algunos autores destacan la
importancia de los derechos de las personas con discapacidad y el empoderamiento
para mejorar su calidad de vida, asi como la urgente necesidad de cambios politicos y

sociales en este ambito (Loja, Costa et al., 2013).
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Se deben buscar modelos de calidad utiles para las organizaciones (Portalo, 2004), y en
nuestra opinién, el modelo heuristico propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003)
es util tanto para toda investigacion relacionada con la calidad de vida de las personas
con discapacidad, como para las organizaciones del ambito de la discapacidad o los

centros que ofrecen servicios de atencién directa a personas con discapacidad.

El modelo de calidad de vida propuesto estd formado por tres componentes

principales:

1. Dimensiones, indicadores y resultados personales

2. Perspectiva de sistemas sociales

3. Focos de medicién, aplicacion y valoracion

Se le ha llamado también modelo ecoldgico, ya que tiene en cuenta diferentes niveles

de aplicacién, que son los ambientes o sistemas en los que se desenvuelve la persona:

Microsistema: Contexto social inmediato, como es la familia, el hogar, el grupo

de iguales y el lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida de la persona.

Mesosistema: El vecindario, la comunidad, las agencias de servicios y las

organizaciones, que afectan al funcionamiento del microsistema.

Macrosistema: Los patrones culturales mas amplios, las tendencias
sociopoliticas, los sistemas econdmicos, los factores relativos a la sociedad, que
afectan directamente a los valores y creencias, asi como al significado de
palabras y conceptos (Schalock, 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009;

Schalock y Verdugo, 2002/2003).
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Ya en una publicacion de 1996, Schalock afirmaba que la calidad de vida da poder a las
personas, facilita que tengan control sobre aspectos propios. Es una definicién que
evoca el concepto de empoderamiento (empowerment) defendido por la filosofia del
Movimiento de Vida Independiente (Garcia, 2003). También defiende que es muy
importante evaluar la conducta adaptativa y la competencia personal de cada
individuo para poder fomentar su calidad de vida (Schalock, 2001). Por estas razones,
este modelo de calidad de vida provocé una nueva concepcién de la discapacidad

(Schalock, 1999), que ha provocado una investigacién constante.

El empoderamiento de las personas con discapacidad y su calidad de vida van de la
mano, tienen una relacion directa y positiva. En esta relacion influyen variables como
la socializacion, el acceso a los servicios, las actitudes hacia la discapacidad y el apoyo
familiar. Incluso la realizacion de estudios superiores se ve como esencial para

conseguir empoderar a las personas con discapacidad (Wilgosh, Scorgie et al., 2010).

El modelo de calidad de vida que plantea Schalock en 2009 se basa en tres areas: (1)
Apoyos e intervencion; (2) Calidad de vida de la familia; y (3) Politicas y evaluacién.
Incidimos en esta ultima, en el desarrollo de politicas publicas que tengan en cuenta la

calidad de vida de las personas con discapacidad (Verdugo y Schalock, 2009).

Algunos ejemplos de aplicacién practica son las cinco escalas multidimensionales de

evaluacion mas utilizadas en la actualidad:

o La Escala INTEGRAL de Calidad de Vida (Verdugo, Gomez y Arias, 2009)
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o Las Escalas FUMAT y GENCAT, instrumentos para medir la calidad de vida en
servicios sociales (Verdugo, Gomez y Arias, 2009; Verdugo, Arias, Gémez

Schalock, 2010)

o La Escala INICO-FEAPS (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit,

2014)

o La Escala San Martin (Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria, Fernandez, Hierro y

Navallas, 2014)

Tras haber analizado el concepto y definido el modelo, pasamos a describir las
posibilidades de operativizarlo, y asi conseguir evaluar la calidad de vida de las

personas con distinto tipo de discapacidad.
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Dimensiones e Indicadores

Segun Diaz (2000), el mayor o menor grado de calidad de vida correlaciona con
aspectos como la identidad o pertenencia a un grupo, poseer un trabajo remunerado,

una vivienda, recursos econdmicos y un largo etcétera.

A este largo etcétera nos referimos cuando intentamos acotar o describir los aspectos
que pueden definir la calidad de vida de una persona. Y como hemos dicho
anteriormente, la mejor forma de hacerlo es utilizando un modelo operativo con

diferentes dimensiones e indicadores.

Indicadores puede haber muchos. En personas con discapacidad fisica es necesario
analizar indicadores sociales para determinar su calidad de vida (Warren y Manderson,
2013). Incluso la calidad de vida percibida ha sido utilizada como indicador,
relacionandola con la mejor o peor aceptaciéon de la discapacidad por parte de
personas con discapacidad adquirida (Ebener y Smedema, 2011). Por ello a

continuacién mencionamos alguna investigacién sobre dimensiones e indicadores.

Algunos estudios miden especificamente ciertos factores o dimensiones del concepto,
como es el caso de un estudio del profesor Koubekova en 2006. En él analiza la
satisfaccion con la vida de un grupo de adolescentes con y sin discapacidad fisica,
quienes sefialan que las dos dimensiones que mas afectan a su calidad de vida son la
aceptacion social en clase y el apoyo social percibido. La aceptacién social correlaciond
mas con la satisfaccion con la vida en las chicas que en los chicos. En cuanto a la

percepcion de apoyo social, afectaba de forma igual a los chicos con vy sin discapacidad,
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puntuando las chicas con discapacidad mas negativamente que las que no la
presentaban (Koubekova, 2006). La satisfaccidon con la vida como indicador de calidad
de vida en personas con discapacidad fisica también ha sido investigada
recientemente, relacionandola con la modalidad de vivienda, la participacion social de
las personas y la calidad de sus relaciones sociales. Por modalidad de vivienda los
autores consideran tres grupos, quienes viven con su pareja, viviendo solos o con otras
personas. Las personas que viven en pareja presentan mayor satisfaccién con la vida, y
las que viven solas dan mas importancia a la calidad de las relaciones de amistad. Las
politicas sociales deberian dar prioridad a potenciar la participacion y las relaciones

sociales de las personas con discapacidad fisica (Kim, Hong et al., 2015).

Otros trabajos se centran en las dimensiones que los investigadores creen importantes
para sus estudios. Martinez-Tur, Moliner, y otros (2007) incluyeron cuatro dimensiones
de calidad de vida en su investigacién sobre la calidad de los servicios:
autodeterminacion, defensa de los derechos de las personas con discapacidad,

inclusion social y calidad de vida general (Martinez-Tur, Moliner et al., 2007).

La calidad de vida ha llegado a ser un tema clave en la planificacion y evaluacién de
servicios para personas con discapacidad, llegando a convertirse en un contexto
imprescindible. El bienestar personal tiene mucho que ver con la naturaleza subjetiva
de la calidad de vida, en particular de las personas con discapacidad. Cada persona vive
y experimenta su vida y la discapacidad de forma unica. Es importante que los
profesionales consideren los aspectos de calidad de vida como contexto de la

planificacion y evaluacién de la calidad de los servicios (Dennis, Williams et al., 1994).
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Hemos enumerado las dimensiones de calidad de vida del modelo de Schalock en el
apartado previo, pero como curiosidad las volvemos a mencionar ordenadas en
funcion de su mayor presencia en la literatura cientifica (Gomez, 2010): (1) Relaciones
Interpersonales; (2) Inclusion Social; (3) Desarrollo Personal; (4) Bienestar Fisico; (5)

Autodeterminacion; (6) Bienestar Material; (7) Bienestar Emocional; (8) Derechos.

Destacamos las Relaciones Interpersonales por ser la dimensidon mas citada. Y es que
nuestro estilo de vida propicia que las personas se sientan cada vez mas solas y vean
mermada su calidad de vida (Isidro, Vega y Garrido, 1999). Alguna investigacién
defiende la especificidad de la experiencia de la soledad, haciendo referencia a
aspectos subjetivos y emocionales (Expdsito y Moya, 1999), no obstante, las relaciones
interpersonales y el apoyo social fomentan la calidad de vida percibida. Otra
dimensién importante, y que podemos cruzar con el modelo seguido por el
Movimiento de Vida Independiente, es el Desarrollo Personal, dimensién a la que
hacen referencia indicadores tan dispares como puede ser la accesibilidad. La falta de
accesibilidad al medio fisico es el primer obstdculo que encuentra el individuo para
poder satisfacer sus necesidades y llevar a cabo su desarrollo personal (Aldomar, Lopez
et al., 2003). Verdugo (2000) y Wehmeyer (2002; 2006) definen Autodeterminacion
como la dimensién fundamental de calidad de vida, y como el concepto actual de
mayor trascendencia para impulsar nuevas practicas y politicas sociales. Por ultimo,
Derechos es la dimensién con menos presencia en la literatura cientifica, siendo una de
las mayores demandas del Movimiento de Vida Independiente (Garcia, 2003). Esta

dimension esta generando en los ultimos afios mas estudio e investigacion debido a la
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evolucion hacia un modelo de derechos y a la publicacién en 2006 de la Convencién de

los Derechos de las Personas con Discapacidad por parte de Naciones Unidas.

Las dimensiones basicas de calidad de vida se entienden como un conjunto de factores
que componen el bienestar personal. La forma de operativizarlas es a través de sus

indicadores, definidos como:

percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad

de vida que reflejan el bienestar de una persona (Schalock y Verdugo, 2003).

En la Tabla 1 se recogen los indicadores que, segun los investigadores mas destacados,

pueden definir en general la calidad de vida.

Tabla 1. Indicadores de calidad de vida (Fuente: Gdmez, 2010)

AUTORES INDICADORES

L G EG A (18 Relaciones e interacciones sociales; Bienestar psicologico y
SR EGRAIERNEEEE Y satisfaccion personal; Empleo; Autodeterminacion, autonomia y
toma personal de decisiones; Entretenimiento y ocio;
Competencia personal; Adecuacién de la comunidad y capacidad
de vida independiente; Integracion en la comunidad;
Normalizacién, desarrollo y plenitud personal; Aceptacién social,
situacidn social y ubicacidn ecoldgica; Bienestar fisico y material;

Responsabilidad civica

(IS e e [ EGRG SRV ER  Bienestar fisico; Bienestar psicoldgico; Grado de independencia;

de la OMS (1995) Relaciones sociales; Entorno; Creencias espirituales y personales
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Hughes y Hwang (1996)

Felce y Perry (1996)

Cummins (1997)

Renwick, Brown

Raphael (2000)

Schalock y Verdugo

(2002/2003)

Bienestar emocional; Relaciones interpersonales; Bienestar
material; Desarrollo personal; Bienestar fisico;

Autodeterminacion; Inclusidn social; Responsabilidad civica

Bienestar fisico; Bienestar material; Bienestar social; Desarrollo y

actividades; Bienestar emocional

Bienestar material; Salud; Productividad; Intimidad; Seguridad;

Papel en la comunidad; Bienestar emocional

Bienestar fisico; Bienestar psicoldgico; Bienestar espiritual; Bienes
materiales; Bienes sociales; Bienes comunitarios; Recursos

practicos; Recursos de ocio; Recursos de desarrollo

Bienestar emocional; Bienestar fisico; Bienestar material;
Relaciones interpersonales; Inclusién social; Desarrollo personal;

Autodeterminacion y Derechos

Si bien en cada investigacion o estudio pueden fluctuar, los indicadores tienen que

relacionarse funcionalmente con la dimensidon de calidad de vida que estamos

midiendo. Segun Schalock y Verdugo, (2002/2003), es importante saber de los

indicadores: si mide lo que supuestamente mide (validez), si es consistente entre

personas o evaluadores (fiabilidad), si mide el cambio (sensibilidad), si refleja

Unicamente los cambios en la situacién concerniente (especificidad), asi como si es

abordable, oportuno, centrado en la persona, puede ser evaluado longitudinalmente y

es sensible a la cultura.

Reflejamos en la Tabla 2 los indicadores propuestos por Schalock y Verdugo tras la

revision del modelo de calidad de vida propuesto por Schalock en 1996, en la que se

confirmaron sus ocho dimensiones.

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



50 Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

en personas con discapacidad fisica v sensorial

Tabla 2. Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Fuente: Schalock y Verdugo,

2002/2003)

INDICADORES

Bienestar Fisico Salud, actividades de vida diaria, atencion sanitaria, ocio

Bienestar Emocional Satisfaccidn, autoconcepto, ausencia de estrés

Relaciones Interpersonales Interacciones, relaciones, apoyos

Inclusidn Social Integracion y participacion en la comunidad, roles

comunitarios, apoyos sociales

Desarrollo Personal Educacidn, competencia personal, desempeiio

Bienestar Material Estatus econdmico, empleo, vivienda

Autodeterminacion Autonomia/control personal, metas/valores personales,
elecciones
Derechos Derechos humanos, derechos legales

Kozleski y Sands (1992), realizaron un estudio con personas sin discapacidad en el que
analizaron su percepcion sobre qué indicadores afectaban a su calidad de vida. Los
resultados evidenciaron que el estatus socioecondmico puede influir negativamente
en la percepcion de una calidad de vida satisfactoria, y en cambio indicadores como el
desarrollo personal pueden mejorar dicha percepcién. Los proveedores de servicios de
atencion a personas deberian tener en cuenta estos indicadores y su influencia a lo

hora de disefiarlos (Kozleski y Sands, 1992). Veamos algunas evidencias empiricas.
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Evidencias empiricas

Plantearse la calidad de vida como objeto de investigacién es necesario, porque es
considerada un principio clave en la planificacién y evaluacion de servicios dirigidos a
favorecer la integracion comunitaria de personas con discapacidad (Gémez-Vela y

Verdugo, 2002).

Como se ha podido leer a lo largo del texto, existen multiples estudios relacionados
con la calidad de vida de las personas con discapacidad desde muy diversos enfoques.
Un grupo de autores, coordinados en 2007 por Alriksson-Schmidt y Wallander,
plantearon que las intervenciones para mejorar la calidad de vida en personas con
discapacidad fisica se deben enfocar de modo que reduzcan estrés y desarrollen
resiliencia, mejorando e incrementando asi los recursos personales y sociales

(Alriksson-Schmidt, Wallander et al., 2007).

Dentro del ambito de la discapacidad intelectual, el Movimiento Asociativo FEAPS
(Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual), con su actual denominacién Plena Inclusion, es la entidad social que mas
investigacion y esfuerzos ha dedicado a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad en Espafia. Tienen un Plan de Calidad desde 1997 que ha cambiado la
cultura y la practica de sus organizaciones, y que es constantemente evaluado y
mejorado. Fruto de él son sus Manuales de Buena Prdctica y un sinfin de publicaciones
(Lacasta, 2002). Existen experiencias parecidas en otros paises como es la Fundacién

Arduin en Holanda (Van Loon, 2006; 2009; 2009).
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Si bien es cierto que el modelo de calidad de vida de Schalock se ha desarrollado en
personas con discapacidad intelectual, su aplicacién se estd extendiendo a otros
grupos sociales como el de las personas con discapacidad visual, las personas mayores,

las personas con drogodependencias o las personas con lesion medular (Gomez, 2010).

Por otra parte, es habitual utilizar instrumentos de evaluaciéon de la calidad de vida
construidos bajo el marco conceptual de las dimensiones que aparecen con mas
frecuencia en los modelos tedricos, mediante un procedimiento cualitativo (Gémez-

Vela y Verdugo, 2004; Gomez-Vela, 2007).

Una aplicacién practica del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo, es el
instrumento elaborado en 2008 por dos investigadores de la Universidad de Oviedo,
Alcedo y Aguado, para evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad que
envejecen. Con una extensa muestra de 2.292 personas con discapacidad, mayores de
45 afos, procedentes de distintas comunidades auténomas de nuestro pais, los
autores utilizaron las siguientes dimensiones del modelo de calidad de vida propuesto
para medir la calidad de vida de los participantes: bienestar fisico, inclusidon social,
bienestar emocional, desarrollo personal y autodeterminacidon, relaciones
interpersonales y bienestar material (Alcedo y Aguado, 2008). Un estudio realizado
anteriormente por estos mismos autores sobre necesidades percibidas por adultos con
discapacidad, muestra que dependiendo del tipo de discapacidad las personas tienen
diferentes perspectivas de futuro, y perciben tener diferentes necesidades y
preocupaciones. En la calidad de vida de estas personas pesan de diferente forma las

dimensiones de este concepto (Aguado y Alcedo, 2003; 2005).
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Esta es una razdn por la que no se deben planificar medidas y recursos sin adecuarlos a
las necesidades especificas de cada persona, circunstancia que puede suponer una
limitacién en la gestién de entidades o centros en los que se ofrece asistencia y

atencidn directa a personas con diferentes tipos de discapacidad.

En este sentido, los mismos autores complementan esta investigacion con una
encuesta a 403 profesionales de atencion directa de las distintas asociaciones, centros
e instituciones que ofrecian apoyo a las personas con discapacidad que participaron.
Se les preguntd sobre las necesidades que son importantes cubrir, desde su punto de
vista, para mejorar la calidad de vida de sus usuarios y usuarias. Los profesionales
describen por orden las siguientes necesidades: (a) la calidad y grado de cobertura de
la asistencia social y de los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre; (b) la calidad de la
atencion sanitaria y la mejora de sus instalaciones; (c) la existencia de barreras sociales
y arquitectdnicas, en especial de transporte; (d) la escasez de las subvenciones; (e) el
estado de salud general; y (f) los cuidados personales diarios. En cambio, cuando
preguntaron a las personas con discapacidad usuarias de las mismas entidades,
sefalan las actividades de ocio y tiempo libre, y una mayor cobertura de servicios
residenciales y de ayudas de tipo econdmico, como aspectos mas demandados para
mejorar su calidad de vida (Aguado y Alcedo, 2005). Véase la importancia de consultar
a todos los agentes implicados y tener en cuenta sus demandas para realizar

programaciones y ofrecer tanto servicios como apoyos.

Como ya apuntamos al principio del capitulo, nos encontramos con numerosos

estudios de calidad de vida en el ambito médico y terapéutico. Desde estudios que
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confirman que las personas con discapacidad fuman mas del 50% que la poblacién
general, influyendo en su salud (Moorhouse, Pomeranz et al.,, 2011), pasando por
estudios que utilizan con éxito la calidad de vida como una medicina en si misma
(Ventegodt, Omar et al., 2011), hasta otros especificos por tipos de discapacidad como
el realizado con personas con discapacidad fisica que identificaron el dolor como el
factor que podria afectar la buena calidad de vida que aseguraban tener (De Resende y

Gouveia, 2011).

Una de estas investigaciones especificas son los estudios de calidad de vida en mujeres
con fibromialgia, muchos de los cuales versan sobre la efectividad de los tratamientos
evaluando la calidad de vida de estas pacientes antes y después del tratamiento
cognitivo-conductual (Amaro, Martin et al., 2006). En la misma linea destacamos un
estudio de calidad de vida relacionada con la salud en personas con esclerosis multiple.
Las personas participantes en el estudio indicaron experimentar una peor calidad de
vida relacionada con la salud, presentando mas de la mitad algun nivel de depresién
(Arbinaga, 2003). Las personas con esclerosis multiple tienen mds probabilidad de
presentar depresién, artritis, diabetes, enfermedades coronarias, migrafias o cancer
qgue la poblacién en general (Newland, Jensen et al., 2015), puntuando mas bajo en
estado de animo y calidad de vida (MaCabe, Firth y Connor, 2009). La depresién y la
fatiga influyen negativamente en la calidad de vida relacionada con la salud de las
personas con esclerosis multiple, independientemente del tipo de esclerosis, la
evolucién de la misma u otros factores. Por esta razén es de vital importancia prevenir

Y €n su caso intervenir con programas y terapias que minimicen la fatiga y la depresién
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en las personas que conforman este grupo social (Kargarfard, Eetemadifar et al., 2012).
Hablando de otros tipos de discapacidad, un estudio con personas que presentaban
espondilitis anquilosante mostré los beneficios en su calidad de vida tras un
tratamiento médico (Abalos-Medina, Ruiz-Villaverde et al., 2010), y personas con
movilidad reducida en los tobillos informaban tener menor calidad de vida relacionada
con la salud que el grupo control (Arnold, Wright et al., 2011). Se refuerza asi la idea de
que las limitaciones funcionales y los problemas de salud merman por si mismos la
calidad de vida de las personas, y la de sus cuidadores principales (Caqueo-Urizar,
Segovia-Lagos et al., 2013). Otra investigacion interesante, aunque sea de 1997, se
trata de un estudio que se llevd a cabo en Ontario con 547 personas adultas con
lesiones en la médula espinal quienes consideran las siguientes seis dreas, enumeradas
en orden decreciente de importancia, como los factores clave que contribuyen a su
calidad de vida: salud, familia, relaciones de pareja, amigos, bienestar material y ocio
(Boschen, 1997). En un estudio comparativo entre personas con este tipo de lesiones y
personas sin lesion medular se encontraron diferencias en cuanto a las prioridades
planteadas a la hora de valorar su calidad de vida. El trabajo encabezaba el listado de
indicadores de calidad de vida para las personas que no presentaban discapacidad,
siendo la salud en el caso de las personas con lesion medular (Weitzenkamp, Gerhart

et al. 2000).

Hablando de las prioridades que tenemos las personas para mejorar nuestra calidad de
vida, nos encontramos con un amplio y diverso abanico de factores. Las personas con

discapacidad que han permanecido mucho tiempo hospitalizadas, por ejemplo,
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describen como un indicador de calidad de vida importante el hecho de poder dormir
(McKinley, Fien et al., 2013). En el ambito de la discapacidad adquirida hay factores
gue interfieren en la percepcion de calidad de vida, como son la ocupacion o
actividades profesionales realizadas y el tiempo transcurrido desde la adquisiciéon o
aparicion de la discapacidad (Viemero y Krause, 1998). La relacién entre la adaptacion
a la discapacidad y la calidad de vida, asi como esta ultima y el tiempo vivido con
discapacidad, fueron los dos temas centrales de una investigaciéon que realizé Grist en
2011 con personas con discapacidad fisica. Los resultados destacan una relacién
significativa y positiva entre la adaptacién a la discapacidad y la calidad de vida
percibida. Por el contrario, los afos vividos con discapacidad no explican esta relacién
(Grist, 2011). Los problemas de salud mental también son objeto de correlacién con la
calidad de vida de las personas que los presentan, o de quienes tienen alguna
enfermedad médica que cursa con trastorno mental. En estos casos, los y las pacientes
describen una pérdida de calidad de vida en aspectos fisicos y sociales, asi como un
especial interés por tratar los problemas de salud mental aparte de las limitaciones
fisicas o los problemas médicos (Baumeister, Hutter et al., 2011). En los estudios en los
gue se cuenta con participantes que presentan algun tipo de Demencia siempre
presentan peor calidad de vida que los del grupo control (Cooper, Mukadam et al.,

2012), al igual que sus familiares (Haberstroh, Hampel et al., 2010).

Factores tan especificos como el estado civil han sido objeto de estudio en el ambito
de la calidad de vida. En una investigacion cuyas participantes eran mujeres judias con

discapacidad fisica residentes en Israel, ademds de un grupo control, se analizé el
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efecto de la discapacidad y el estado civil en la calidad de vida percibida. Los resultados
fueron claros, las mujeres que no presentaban discapacidad informaban percibir mejor
calidad de vida que las que tenian discapacidad. No obstante, en cuanto se tuvo en
cuenta la variable estado civil los resultados cambiaron, las mujeres casadas
presentaban mayor autoestima y mejor calidad de vida que las mujeres solteras,
independientemente de presentar discapacidad o no. Los factores personales y

culturales pueden influir en la calidad de vida percibida (Duvdevany, 2010).

El ocio es otro ambito objeto de investigacidn en relacidn con la calidad de vida de las
personas con discapacidad. Participar en actividades de ocio influye positivamente en
la calidad de vida, sin embargo existen multiples variables que condicionan esta
participacién, por ejemplo las limitaciones funcionales, las habilidades de
comunicacion, el género o la edad (Bult, Verschuren et al., 2011). El baile en si mismo
puede mejorar la calidad de vida en personas con algun tipo de discapacidad (p. e.,
Parkinson) y prevenir limitaciones (Kiepe, Stockigt et al., 2012). Si nos centramos en la
actividad fisica o el deporte, las personas con tetraplejia presentan mejor calidad de
vida tras realizar actividad fisica y el entrenamiento de sus miembros superiores (Lu,
Battistuzzo et al., 2015), y las personas con discapacidad fisica que practican deportes
adaptados manifiestan tener mejor calidad de vida y satisfaccion con la vida que
aquellas que no lo practican (Yazicioglu, Yavuz et al., 2012). Los jugadores de equipos
profesionales de baloncesto en silla de ruedas manifiestan tener alta calidad de vida,
aunque se encuentran diferencias dependiendo de la edad, la nacionalidad, incluso el

tiempo de entrenamiento (Eilat, Hazor et al., 2015).
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Las multiples evidencias nos llevan a plantearnos como una de las tareas de nuestra
investigacion, el estudio de la calidad de vida de las personas que residen o son
usuarias de centros de atencidn a personas con discapacidad fisica y sensorial, con el
objetivo de fomentarla y mejorarla a través de la calidad de los servicios que en dichos

centros se ofrecen.
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Conclusiones

éQué supone la utilizacién del concepto de calidad de vida en el dmbito de la

discapacidad?

Robert L. Schalock y Miguel Angel Verdugo, tras 20 afios de estudio del mismo,

defienden que:

(a) parte del cambio de actitud en el dmbito de la discapacidad se debe a
centrar la atencidn en la persona, tanto como individuo como en relacién a su

entorno;

(b) parte de este cambio supone pasar de una orientacién basada en el déficit a

una estrategia de mejora;

(c) y parte es debido a la consideracién del concepto de calidad de vida como

agente de cambio para mejorar la vida de las personas.

Y asi lo describen en su Manual para profesionales de la educacion, salud y servicios

sociales (Schalock y Verdugo, 2013).

De acuerdo con este primer factor de cambio, la planificacion centrada en la persona
es un proceso a tener en cuenta cuando analizamos la calidad de vida de las personas
con discapacidad, aunque algunos autores hablen de la dificultad de ponerla en

practica (Holburn, 2003).

Como conclusién, si consideramos la calidad de vida como estrategia de mejora y

agente de cambio, tenemos que hablar también de la calidad de los servicios y de la
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importancia de las actuaciones de mejora basadas en los resultados de las

organizaciones (Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y Van Loon, 2008).

Segun Tamarit (2005), La calidad de vida es actualmente un potente concepto

organizador y orientador de las practicas y politicas sociales.

Los servicios sociales deben ser elementos generadores de calidad de vida ya que unos
servicios de calidad son requisitos para experimentar una vida satisfactoria (Bueno y
Zaragoza, 2000). Del mismo modo, la independencia o autodeterminacién es un
componente clave del concepto de calidad de vida, y a su vez, calidad de vida es un
concepto multidimensional que alude a la valoracién personal respecto a la
satisfaccion de necesidades. En consecuencia, si queremos fomentar una vida de
calidad y la vida independiente de las personas con discapacidad, hemos de prestar
atencién al modo en que los servicios que proporcionamos dan respuesta a la

satisfaccion de sus necesidades.

En la Figura 1 reflejamos la relacidn propuesta entre los tres elementos de interés en

nuestra investigacion.
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Calidad de
servicios

Vida
Independiente

Figura 1. Relacion entre calidad de servicios, vida independiente y calidad de vida

La transiciéon a la vida adulta y activa es un proceso complejo y comun a toda la
poblacion. En el caso de las personas con discapacidad tiene una mayor relevancia,
pues las dificultades y barreras que impiden su acceso al mundo de los adultos son

mas significativas y tienen una mayor trascendencia (Muntaner, 2003).

Buscar una vida independiente es parte de esta transicion, y los seis Centros de
Recuperacién de personas con discapacidad fisica o sensorial (CRMF), dependientes
del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), son considerados por sus
usuarios y usuarias como elementos clave en el intento de vivir fuera del contexto
familiar, a la vez que reciben formacion para lograr un empleo. Formacién, vivienda,
empleo, y muchos otros conceptos de los que se ha hablado anteriormente tienen en

comun un objetivo: mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.
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Esta suficientemente documentada la necesidad de gestion de procesos de calidad
para que un entorno residencial mejore la calidad de vida de las personas con
discapacidad (Brezmes, 1999), teniendo en cuenta la planificacion centrada en la
persona como factor de contribucion en el cambio organizacional necesario en algunos
de estos entornos (Brien, 2003; Lopez, Marin et al., 2004; Serra, 2006; Whitfield,

2011).

El concepto de calidad de vida al que nos hemos referido en este capitulo es aplicable
a los servicios y apoyos para personas con discapacidad (Schalock y Verdugo, 2007) y

serd la base tedrica de la parte empirica desarrollada en esta investigacion.

Buscamos servicios de calidad que mejoren la calidad de vida y promuevan la vida

independiente de las personas con discapacidad.
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Calidad de Servicios

Hablar de calidad implica adentrarse en una perspectiva de evaluacion y reflexionar
sobre si lo que se hace responde a las expectativas de los ciudadanos y en qué medida

se garantizan sus derechos (Sanchez Pérez, 2007).

El establecimiento de sistemas de calidad en las instituciones y entidades que prestan
servicios sociales, es un reto que pasa por formar a los futuros profesionales que han
de desempeiiar estas tareas en las organizaciones. Algunos autores defienden la
necesidad de que los planes de estudio deben integrar este tipo de formacién en
titulaciones universitarias como el Grado en Trabajo Social (Medina y Medina, 2010).
La calidad y la innovacién tienen un papel cada vez mas relevante en las entidades
prestadoras de Servicios Sociales (Mustiele, 2010). En este sentido, Mustiele analiza el
papel que pueden desempefiar la calidad y la innovacidon en las organizaciones
prestadoras de estos servicios, asi como lo hacen Schalock y Verdugo (2014) al
defender la necesidad de mejorar la calidad de las organizaciones aplicando el

concepto de calidad de vida en los servicios y apoyos que prestan.

Mittler en los afios 80 ya defendia los derechos y responsabilidades de los ciudadanos
y ciudadanas con discapacidad, argumentando que su derecho a la autodeterminacion
y a decidir sobre los servicios comunitarios utilizados influiria directamente en su
calidad de vida. Servicios a los que deberian tener igualdad de acceso y posibilidad de
eleccién (Mittler, 1984). Tan importante es la posibilidad de eleccién de servicios,

como que éstos sean de calidad. En un estudio en el que participaron personas con 'y
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sin discapacidad completando una encuesta de satisfaccidn, los dos grupos diferian en
varias dimensiones de calidad de vida, su nivel de vida era muy diferente y el grado de
eleccion que los participantes con discapacidad eran capaces de ejercer fue
considerablemente limitado en comparacién con los participantes sin discapacidad.
Aunque todas las personas de ambos grupos informaron que estaban satisfechas con
la vida, el grupo de personas con discapacidad se mostrd especialmente descontento

con los servicios comunitarios (Sands y Kozleski, 1994).

Son muchos aspectos los que pueden influir en la percepcién de un servicio como de
calidad o no. Algo tan obvio como la luz utilizada en los servicios y programas de apoyo
ofrecidos en los centros de atencién a personas con discapacidad puede tener gran
importancia. Independientemente de una posible deficiencia visual que obligue a la
persona a realizar ciertas actividades en lugares con mas luminosidad de la habitual,
las personas vamos necesitando mds luz a lo largo de nuestra vida para realizar las
mismas tareas. Hasta tres veces mas luz necesita una persona de 60 afios que cuando
tenia 20 (Hegde y Rhodes, 2010). Por esta razén, un ejemplo de calidad de los servicios
es mantener una correcta intensidad luminica en las diferentes estancias de los

centros de atencién a personas con discapacidad.

La percepcién de las personas sobre la calidad de los Servicios Sociales fue estudiada
en un proyecto de [+D sobre indicadores de calidad en los Servicios Sociales,
desarrollado en 2012 y financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacién. En el
mismo se destaca la importancia de la participacién de las personas usuarias de los

servicios, actuando como informantes en los procesos de disefio de estandares de
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calidad de los mismos. Los resultados obtenidos sefialan como ejes fundamentales de
la calidad: la atencién profesional, los rasgos personales, las habilidades y funciones

profesionales, los servicios de atencidn y los recursos (Doménech y Giménez, 2012).

En la calidad percibida de los servicios tienen un papel muy importante los y las
profesionales que atienden, asesoran o apoyan. El contacto directo entre ellos y las
personas con discapacidad es donde se juzga la calidad en la prestacion del servicio, y
aqui el comportamiento del profesional es determinante. En cualquier caso, mejorar la
calidad de un servicio pasa por organizar y prestar atencion a la relacién entre usuarios
y usuarias de los centros y profesionales, motivando a estos ultimos. De esta forma se
pueden prestar servicios de calidad (Fernandez Barcala, 1995). La calidez en las
relaciones o en la forma de recibir los apoyos son determinantes para percibir calidad
en los servicios (Barriga Martin, 2000). Al igual que en la empresa, una buena
comunicacion ascendente entre personas con discapacidad y direccidn de los centros,
asi como entre profesionales y superiores, aumenta la calidad percibida de los servicios

y apoyos recibidos en los centros (Llorens Montes, 1996).

Acabamos de hablar de la relacién con los profesionales como parte de la calidad de
servicio percibida pero deberiamos pensar también en la motivacion de los
profesionales, en su calidad laboral. Barranco Expdsito (2003) realizd su Tesis Doctoral
sobre la calidad de los servicios sociales, la calidad de vida de los usuarios y usuarias
con diversidad funcional, y la calidad laboral de los profesionales que trabajaban en
tres centros de atencidn a personas con discapacidad. El autor sugiere trabajar las tres

facetas de forma coordinada para mejorar la calidad de vida con planteamientos
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integrados de calidad. Lo justifica planteando que hay muchos estudios y experiencias
qgue abordan cada una de estas facetas por separado y aboga por impulsar
intervenciones sociales con un enfoque que denomina de calidad integrada, que
incluyan los tres constructos: calidad de vida, calidad del servicio y calidad de vida
laboral. En su investigacion, aquellos centros que obtuvieron resultados mas altos en
calidad de vida, también los han tenido en calidad del servicio y en calidad de vida

laboral (Barranco Expdsito, 2004).

La calidad de los servicios comunitarios en los que viven, trabajan o interaccionan las
personas con discapacidad, no es del todo objetiva. De hecho, cémo perciben los
usuarios y usuarias con discapacidad la calidad de sus entornos residenciales depende
en gran manera de sus experiencias diarias y de las relaciones con los trabajadores y

trabajadoras del centro (Marquis y Jackson, 2000).

Este interés por la calidad en los servicios se ha ido instalando paulatinamente en las
administraciones publicas desde hace décadas, pero en el ambito de los servicios
sociales el proceso ha sido mas lento. La evaluacion de programas y servicios lleva mas
tiempo siendo una practica habitual en los centros donde los profesionales tienden a
evaluar la calidad asistencial para mejorarla (Medina Tornero, 1996). Una forma de
analizar la calidad de los servicios sociales es evaluar la satisfacciéon de los usuarios y
usuarias con la atencion recibida (Medina Tornero y Medina Ruiz, 2011). En este
estudio, el ambito mas valorado fue la seguridad y la confianza que transmitian los

profesionales en el trato.
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Estos servicios en ocasiones se externalizan y es necesario realizar un seguimiento para
evaluar su calidad. La externalizacion se suele justificar por la ausencia de recursos o
personal, asi como por la existencia de empresas especializadas que pueden
desarrollar las actividades de una forma mas eficiente y con una mejor calidad.
Actualmente se crean muchas empresas que ofrecen programas y servicios en el
ambito social, aprovechando la creciente externalizacion, para las que la gestion de la
calidad es un reto importante. Externalizar servicios que van a repercutir directamente
en los usuarios y usuarias de servicios sociales, centros y programas, implica una
decisién de especial importancia ya que condiciona de forma significativa el proceso de
seleccién y seguimiento de los proveedores (Espino Rodriguez, Melidan Alzola et al.,

2004). Los centros pierden el control directo de la prestacion de servicios.

Martinez-Tur y Moliner coordinaron una investigacion en 2007 sobre la calidad de
servicios y personas con discapacidad. Detectaron que la calidad de los servicios que
implicaban relaciones entre usuarios y usuarias de centros comunitarios para personas
con discapacidad tenia un efecto mas importante en las personas que la calidad de los

servicios funcionales (Martinez-Tur, Moliner et al., 2007).

La calidad percibida es un antecedente de la satisfaccion (Bigne Alcafiiz, Moliner Tena
et al., 1997). Tenemos que dar prioridad a mejorar la calidad de vida de las personas
jovenes con discapacidad ya que es la mejor forma de que acaben siendo adultos con
discapacidad seguros, y con capacidad para enfrentarse a los retos que la vida conlleva
(Wolf-Branigin, Schuyler et al., 2007), y qué mejor forma de hacerlo que ofreciéndoles

servicios de apoyo de buena calidad. Esto concuerda con la idea de que la percepcion
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interna y el locus de control influyen en el andlisis de la percepcidn de la calidad del

servicio (Salvador, 2004).

Las personas participantes de nuestro estudio son usuarias de un Centro de
Recuperacién de Personas con Discapacidad Fisica, CRMF, centros de ambito estatal
dependientes del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSQ), que tienen el
objetivo general de ofrecer a las personas con discapacidad fisica y/o sensorial en edad
laboral, todas aquellas medidas que hagan posible su recuperacién personal y
profesional. Ademds, ofrecen muchos otros servicios importantes: ensefianza
ocupacional, nivelacion cultural, recuperacion meédico-funcional vy psicosocial,
asistencia técnica en autonomia personal, accesibilidad y productos de apoyo,
preparacion para el empleo, asi como otras actividades y servicios necesarios para
conseguir la integracion de las personas con discapacidad (Bravo, 2008). Los CRMF
ofrecen servicios gratuitos de residencia, manutencién, rehabilitacién, formacién, ocio
y deportes a las personas en situacion de dependencia derivada de una discapacidad
fisica y/o sensorial, que residen y/o se forman en sus instalaciones. Servicios de calidad

pensados para cumplir los objetivos del centro.

Tenemos en cuenta en este apartado el tipo de centro al que nos referimos.
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Concepto

La calidad de los servicios esta alcanzando gran importancia desde hace afios, y en
particular la calidad de los servicios publicos, entrando a formar parte de su cultura
organizativa y tomando conciencia de que hay que implantar sistemas de gestion de
calidad en sus estructuras. Incluso muchas ONGs ya utilizan modelos de gestién en los
que se incluye la calidad como un elemento esencial para llevar a cabo sus
prestaciones. El ambito sanitario y el educativo estan haciendo esfuerzos por
incorporar la calidad en sus disefios organizativos y de prestacidon de servicios. Los
ciudadanos muestran mayor interés por la prestacion de los servicios publicos,
interviniendo en los procesos de implantacién de mejoras (Medina, 1999a; 1999b) vy
creando una conciencia ciudadana de que la calidad debe influir en las prestaciones de
servicios publicos (Qureshi, 1998). El Ministerio de Administraciones Publicas editd en
el afio 2000 el Libro Blanco para la mejora de los servicios publicos, que recoge
estrategias para promover una gestion de la calidad (Martin Quirds, Delgado Padial et
al., 2001), iniciativa que demuestra la preocupacion creciente por mejorar la calidad en

los servicios publicos.

Para conseguir la satisfacciéon de los usuarios y usuarias con las prestaciones de los
servicios sociales, sus centros o programas, la calidad es un factor clave. La eficacia, la
profesionalizacién, la eficiencia, la rentabilidad en la utilizacién de recursos, la
previsién en las acciones vy la flexibilidad en la ejecucidén, permitirdn conseguir que las

personas valoren los servicios sociales (Méndez de Valdivia, 1999). En ocasiones, las
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instituciones dotan de infraestructuras y crean nuevos servicios, pero se olvidan de
realizar los cambios organizativos y las mejoras en la gestidén interna necesarias para

que los servicios tengan calidad (Borraz, 2001).

Pero, icdmo definimos calidad de servicios fuera del ambito de los servicios publicos,

de los servicios sociales, incluso de la discapacidad?

El diccionario de la Real Academia Espaiola (2001) define calidad como la propiedad o
conjunto de propiedades inherentes a algo, que permiten juzgar su valor; pero al igual
que define calidad de vida como el conjunto de condiciones que contribuyen a hacer

agradable y valiosa la vida, no lo hace con el término calidad de servicios.

La nocion calidad de servicios nacié en el mundo de la empresa, y no ha sido facil
definirla debido a la heterogeneidad de conceptos que engloba el término servicios,
muchos de ellos intangibles. EI modelo de las deficiencias, desarrollado por
investigadores de la escuela norteamericana, define calidad de servicios como la
discrepancia entre las expectativas y las percepciones de los consumidores sobre un

determinado servicio prestado por la empresa (Mendoza, 2002).

De hecho, muchos de los articulos sobre calidad de servicios te llevan a conceptos
sobre la calidad de atencién al cliente o al usuario, entendiéndolo como el elemento
fundamental a la hora de hablar de calidad en una empresa o de un servicio. Sélo si
todos los esfuerzos de mejora y aprovechamiento se dirigen a satisfacer las
necesidades del cliente o usuario, se puede hablar de calidad total del servicio (Granjo

Aguilar, 1991).
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Si trasladamos esta sencilla definicién al campo que nos ocupa, la calidad de los
servicios que ofrece el CRMF de Salamanca puede depender de las expectativas de sus
usuarios y usuarias, y de cdmo estas personas perciben los servicios que el Centro les
presta. Nos encontramos con un componente subjetivo de muy alto peso, y por ello es
importante evaluar la calidad con diversas metodologias. Es por ello entendible que el
papel de las personas usuarias de los servicios sociales generales (Beresford, 1999) y
de los servicios destinados a personas con discapacidad (Priestley, 1999) sea tan

importante.

Schalock y Verdugo (2007) también han investigado sobre cémo el uso del concepto
de calidad de vida puede mejorar los servicios y apoyos a personas con discapacidad y
propiciar un cambio organizacional. Afirman que mejorar la calidad de los servicios se
refiere a la capacidad de una organizacién para mejorar su funcionamiento. Los
autores sugieren diez estrategias de mejora extraidas de las organizaciones que han
utilizado su modelo de calidad de vida (Bonham et al., 2004; FEAPS, 2001). Estrategias
de mejora de la calidad consideradas determinantes para la transformacién e
innovacién de los programas, servicios y apoyos a personas con discapacidad (Schalock

y Verdugo, 2007):

1. Conseguir que los implicados se comprometan

2. Desarrollar modelos mentales

3. Apoyar el cambio y la transformacién

4. Organizar seminarios de andlisis de datos
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5. Crear equipos de aprendizaje

6. Inculcar un pensamiento de derecha a izquierda, del resultado a las acciones

7. Fomentar la redefinicion de las organizaciones

8. Dirigirse a predecir resultados personales

9. Establecer estandares

10. Evaluar el progreso y proporcionar feedback

Si nos centramos en servicios comunitarios residenciales destinados a personas con
discapacidad debemos asegurarnos de que sus usuarios y usuarias tengan actividades
y contacto con la comunidad. Su calidad de vida mejorara con la calidad de los
servicios recibidos, pero también a través de las relaciones interpersonales con
personas no residentes, del contacto con el voluntariado de la comunidad, el

empoderamiento y la inclusiéon social (McConkey y O'Toole 2000).

No es facil gestionar la calidad de los servicios. Algunos estudios revisan los modelos

de gestién de mayor aplicacion, sugiriendo criterios de eleccién (Rio Fernandez, 2006).

Para cualquier institucién u organizacion social es importante contar con
procedimientos para evaluar los servicios que brindan, de manera que ofrezcan
garantias de eficacia y eficiencia a las personas a las que ofrecen sus servicios. En este
articulo se describen los beneficios de utilizar cinco instrumentos para la gestion de la
calidad en los servicios sociales de atencién a personas con discapacidad: (1) la
planificacion estratégica, (2) el sistema de gestion por procesos, (3) las bases de datos,

(4) el cuadro de direccion y (5) los planes de mejora.

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

73
en personas con discapacidad fisica v sensorial

Después de su aplicacién en diferentes programas y entidades sociales relacionadas
con la discapacidad, se destaca la importancia que tiene unir el modelo tedrico de la
planificacion centrada en la persona con la gestion de procesos técnicos de las
entidades e instituciones sociales mediante estos cinco instrumentos (Fernandez e

Iglesias, 2006).

La evaluacién de la gestién de la calidad de los servicios se puede hacer a través de la
supervision. Asi los miembros del equipo de trabajo pueden ser conscientes de sus
propios estilos y modos de comunicaciéon (Hernandez Aristu, 2002). Otros estudios se
plantean evaluar la calidad de los servicios sociales aplicando técnicas de produccién
industrial como el control estadistico de la calidad (Palacios, 2003). No obstante, la
tendencia en cuanto a la percepcidn de las dimensiones de la calidad de servicios se
centra en las expectativas y superacion de las expectativas que aprecian las personas
usuarias. Cada vez mas se utiliza como unidad de analisis el criterio del cliente

(Salvador, 2005).

En el dmbito de la calidad de servicios existen modelos especificos.
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Modelos

Numerosa literatura cientifica avala la importancia de la calidad de los servicios.

Limitaremos nuestro analisis a tres modelos utilizados actualmente en este ambito.

Modelo ISO

La Organizacion Internacional para la Normalizacién (ISO) es el organismo encargado
de desarrollar normas internacionales de fabricacidn, comercio y comunicacién para
estandarizarlas entre los paises (normas 1SQ), y asi facilitar el comercio y el

intercambio de informacion.

Existen normas ISO para temas tan diversos como codificar los paises, las divisas o los
lenguajes informaticos y, como no, la calidad. La norma ISO 9000, por ejemplo,
corresponde a un conjunto de normas y principios para implantar un Sistema de

Gestion de la Calidad.

La norma ISO 9001 se puede aplicar en cualquier organizacion destinada a la
produccién de bienes o servicios. Su implantacion es tediosa pero los resultados
permiten medir los procesos y el trabajo realizados, maximizar el tiempo, disminuir las

incidencias e incrementar la eficacia y la eficiencia del personal.

Una aplicacién practica de este modelo en la calidad de servicios es la aplicacién de la
ISO 9000 como herramienta para conseguir una direccién de calidad en el sector de
servicios, evitando errores cometidos por los directores (Monterrey Meana, Fuente

Garcia et al., 2002).
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Modelo UNE

La Unificaciéon de Normativas Espafiolas (UNE) son un conjunto de normas tecnoldgicas
nacionales creadas por Comités Técnicos de Normalizacion (CTN), formados éstos por
las entidades y agentes implicados e interesados en el ambito de cada una de las

normas. Generalmente estos comités suelen recibir formacion de AENOR.

La Asociacién Espafola de Normalizacién y Certificacién (AENOR), es una entidad
dedicada al desarrollo de la normalizacién y la certificacién en los sectores industriales
y de servicios. Tiene como propdsito contribuir a mejorar la calidad y la competitividad

de las empresas, asi como proteger el medio ambiente.

La norma aplicable al ambito que nos ocupa es la UNE 158101: Servicios para la
promocion de la autonomia personal. Gestion de los centros residenciales y centros
residenciales con centro de dia o centro de noche integrado. Esta norma ha sido
elaborada por el Comité Técnico de Normalizacion AEN/CTN 158 Servicios para la
promocion de la autonomia personal y para personas en situacion de dependencia, con
el fin de regular de forma homogénea los recursos y servicios sociosanitarios que se
ofrecen tras la entrada en vigor de la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
atencién a las personas en situaciéon de dependencia. Centros como el CRMF de

Salamanca.

El Comité Técnico de Normalizacion AEN/CTN 158, Servicios para la promocion de la
autonomia personal y para personas en situacion de dependencia, esta estructurado

en cinco subcomités. Estos subcomités son los encargados de elaborar las normas para
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facilitar el cumplimiento de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y para

garantizar la calidad de servicios dirigidos a las personas en situacion de dependencia.

El Subcomité SC 1, Centros residenciales, ha sido el que ha elaborado la norma UNE
158101 en la que se especifican los requisitos minimos que debe cumplir un centro
como el CRMF de Salamanca, centros en los que se ofrece alojamiento y atencidn
integral. El objetivo de esta norma es garantizar la calidad de la prestacion del servicio
bajo los principios de ética, competencia y autonomia, participacion, integralidad,

individualidad, especializacién, independencia y bienestar.

La norma UNE 158101 incluye dos Anexos: (A) Objetivos especificos de los centros, (B)

Derechos y deberes de los residentes.

No es un objetivo de la presente investigacién la medicion, andlisis o mejora del
sistema de gestién del Centro, de la gestion de sus recursos, ni siquiera de la
prestacion de servicios a las personas usuarias. Si asi fuera, la norma UNE 158101 seria
un buen instrumento a utilizar, y de hecho es con el que se estd trabajando en este

ambito.

Un ejemplo practico de un proceso de certificacion de un sistema de calidad segun la
norma de calidad UNE en ISO 9002, en un centro de prestacion de servicios, la
tenemos con la aplicacion que se realizd en todos los servicios sanitarios del Complejo

Asistencial de Malaga (Hernandez Mondragdn y Sanchez Portero, 2003).
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Modelo EFQM

La Fundacién Europea para la Gestidon de Calidad, o European Foundation for Quality
Management (EFQM), desarrolla desde 1988 herramientas no normativas de mejora

de gestion.

El Modelo EFQM, genera instrumentos o herramientas de apoyo a los directivos para
que sus organizaciones europeas realicen un examen o autoevaluacion, regulen sus
actividades y resultados, logrando asi una Gestién de Calidad. Estd pensado para
ayudar a las organizaciones europeas a conocerse mejor, a mejorar su funcionamiento
y la satisfaccion de sus clientes y empleados, asi como a incrementar el impacto social
y sus resultados empresariales. La Figura 2 resume el modelo, que se basa en nueve

criterios, cinco corresponden a agentes facilitadores y cuatro a resultados:

RESULTADOS

[ aceNtes
=
=

4
—

APRENDIZAJE, CREATIVIDAD E INNOVACION

EFUM

Figura 2. Modelo EFQM de Calidad de Servicios

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

79
en personas con discapacidad fisica v sensorial

Con esta autoevaluacion se alcanza un resultado que, junto con el cumplimiento de
determinadas mejoras, da la opcidn de obtener un certificado EFQM en forma de sello
de Calidad Europea o uno de los dos sellos de Reconocimiento de Excelencia Europea

(véase Figura 3):

CALIDAD EXCELENCIA EXCELENCIA
EUROPEA EUROPEA EUROPEA
200-400 PTOS  401-500 PTOS =500 PTOS

Figura 3. Sellos de Reconocimiento en el Modelo EFQM

En 1999, el Ministro espafiol de Administraciones Publicas presenté el Modelo EFQM
aplicado a la Administracion Publica Espanola (MAP, 1999), utilizando las siguientes

palabras:

...es preciso concebir la Administracion como un conjunto de drganos e
instituciones prestatarias de servicios requeridos por la sociedad, que atienda la
capacidad de elegir que tienen los ciudadanos y usuarios y que sepa adaptarse

continuamente a la evolucion de sus exigencias de calidad en los servicios.

El modelo EFQM es integrador y no excluye a las normas ISO o UNE. Es mas, algunas
organizaciones que ya disponen de un sistema de gestidon de la calidad certificado
conforme a la norma ISO 9001, aplican el Modelo EFQM vy solicitan el sello de

Excelencia Europea.
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Este modelo fue muy utilizado desde sus principios por empresas vascas (Aguirre

Garcia y Aparicio de Castro, 2002).

Tras resumir brevemente los modelos de calidad mas utilizados, a continuacion
veremos como se ven reflejados en el dia a dia de algunas organizaciones y entidades
prestadoras de servicios de apoyo y atencidén a personas con discapacidad como es el
caso del Centro de Recuperaciéon de Personas con Discapacidad Fisica, CRMF de

Salamanca.
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Evidencias empiricas

Cada vez preocupa mas la calidad de los servicios que se ofrecen a las personas, y este
interés también ha llegado a las organizaciones relacionadas con las personas con
discapacidad. A continuaciéon resumiremos dos ejemplos de entidades preocupadas
por su calidad en dos dmbitos muy distintos como son el de las personas con
discapacidad intelectual y sus familias, y el de las personas con discapacidad fisica o
sensorial que residen o se forman en un Centro de Recuperaciéon de Personas con
Discapacidad, CRMF. Finalizamos con el Manual de la Escala de Eficacia y Eficiencia
Organizacional, OEES, (Schalock, Verdugo, Lee, Lee, Van Loon, Swart, y Claes, 2015), y

otros estudios.

Plan de Calidad FEAPS (Plena Inclusion)

La Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS, con su actual denominacién Plena Inclusién) nacid
hace 51 afios y estd formada por padres, madres y familiares de personas con
discapacidad intelectual. Son mas de 235.000 familias y 40.000 profesionales que, con
el apoyo de 8.000 voluntarios y voluntarias, defienden los derechos de unas 140.000
personas con discapacidad intelectual en Espafia. Plena Inclusion ofrece apoyo en sus
4.000 centros y servicios repartidos por la geografia de nuestro pais, convirtiéndose en

un gran agente de cambio social.
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Su misidn es:

..liderar, mediante la participacion de las entidades que la integran, procesos
internos y externos para crear condiciones organizativas y sociales que mejoren
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus

familias.

Dentro de su Plan Estratégico, la calidad es un aspecto esencial a trabajar en sus
organizaciones, pero la calidad para FEAPS (Plena Inclusion) es mas que la adhesién a

un sistema normalizado de calidad.

Plena Inclusién prioriza la calidad en los servicios que ofrece a las personas con
discapacidad. Se plantea abordar la tarea de implantar la calidad en la gestion de sus

organizaciones:

. una calidad basada en valores y principios, en la ética, y orientada en
propiciar que las personas con discapacidad intelectual cuenten con los apoyos
necesarios para disefiar sus vidas, por que «la calidad bien entendida es una
esperanza y una necesidad para la mejora en sus condiciones de vida» (Tamarit,

2002).

La Calidad FEAPS (Calidad Plena Inclusion) se define, tal y como dice su Plan de Calidad:

... la prdctica que denota un compromiso con la mejora permanente de los
procesos de cada una de sus organizaciones, orientada al incremento de la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y la de sus familias

(FEAPS, 2003).
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Los tres grandes pilares del modelo de Calidad FEAPS son la calidad de vida, la calidad
total y el compromiso ético. En este apartado nos interesa destacar la definicion de lo

gue Plena Inclusién denomina calidad total:

Definir las expectativas, aspiraciones y necesidades de los clientes. Un
compromiso con el espiritu de mejora continua. Una mejora sistemdtica de los
procesos de trabajo. Construir la calidad en cada uno de los procesos y en cada
uno de los pasos del proceso. Prevenir los problemas, eliminando las causas que
los originan. Registrar los datos de los procesos y utilizarlos para su mejora.
Promocionar equipos de mejora de la calidad, formados por personal diverso y

motivado. Formacidn y entrenamiento continuados (Elorriaga et all., 1996).

La Cultura de la calidad FEAPS viene avalada por su Plan de Calidad, sus Manuales
(2001), los Encuentros de Buenas Practicas bianuales, incluso por estudios tan
especificos como el analisis de la calidad de gestién de sus servicios de ocio y
voluntariado (Larrabe, 2010). Cuenta también con equipos de autoevaluaciéon de la
calidad que presentan informes para que sus entidades sean acreditadas en Calidad

FEAPS.

No es de extrafiar que su modelo de calidad de servicios para personas con
discapacidad intelectual sea un ejemplo en Europa (Tamarit, 2002), y que Plena

Inclusidn haya obtenido la certificacidn de calidad de la Norma ISO 9001:2000.
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Planes estratégicos de calidad de los CRMF

Uno de los fines del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) es
proporcionar atencién directa a personas en situacién de dependencia derivada de una
discapacidad, como lo hacen los Centros de Recuperacion de Personas con
Discapacidad (CRMF) que estan repartidos por la geografia espafola. Son instituciones
prestadoras de servicios que han desarrollado medidas para asegurar que sean

servicios de calidad.

La Direccién Gerencia de cada CRMF es la unidad responsable de velar por el
cumplimiento de los compromisos de calidad que en cada momento se planteen, y que
en los ultimos afios han estado desarrollados en cartas de servicios que se describen a

continuacion.

Carta de Servicios de los CRMF 2006 y 2010

En estos documentos se definen los objetivos del IMSERSO y de los CRMF, los servicios

que ofrecen, y los compromisos de calidad que asumen con sus usuarios y usuarias.

Por otra parte, se informa sobre la participacion de las personas usuarias en los
compromisos de calidad, el procedimiento de formular quejas y sugerencias, las
medidas de subsanacién en caso de incumplimiento y los indicadores para el

seguimiento de los compromisos de calidad.
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En 2010 se actualizé y amplié el documento inicial de 2006. En esta actualizacidn,
ademas de incluir los fines del IMSERSO, la relacién de servicios ofrecidos por los
CRMF, la participacion de las personas usuarias, los compromisos de calidad, los
indicadores para el seguimiento de los compromisos, las medidas de subsanacién en
caso de incumplimiento, asi como el procedimiento para presentar quejas y
sugerencias, se ha introducido informacion sobre los derechos de las personas usuarias

y la normativa reguladora.

Carta de Servicios de los CRMF 2014-2017

La carta de servicios de los CRMF que el IMSERSO publica en 2014 plantea como
novedad un periodo temporal de aplicacién, 2014-2017. Incluye los apartados de las
anteriores cartas de servicios con informacion actualizada, e innova con dos nuevos
apartados buscando mejorar la calidad de los servicios ofrecidos: por una parte incluye
medidas que aseguren la igualdad de género, que atiendan la diversidad, que faciliten
el acceso y mejoren las condiciones de la prestacion del servicio; y por otra incluye
sistemas normalizados de gestion de calidad, medio ambiente y prevencion de riesgos

laborales.

La Carta de Servicios del CRMF fue aprobada por Resolucién de la Subsecretaria de
Sanidad, Politica Social e Igualdad de 30 de noviembre de 2010, y actualizada para el

periodo 2014-2017 por Resolucidon de 12 de diciembre de 2013.
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Todas las cartas de servicios identifican la Direccion Gerencia de cada CRMF como
unidad responsable de la gestion de los servicios y de su calidad. Lo hacen en un

apartado especifico para asi facilitar el acceso a los canales de comunicacién.

Estas cartas de servicios tienen en cuenta en primer lugar a las personas que van a
residir o asistir a la formacién y actividades del Centro, su diversidad funcional, sus
limitaciones y las necesidades de apoyo que presentan. De la misma forma, en nuestra
investigacion nos hemos adaptado a las limitaciones de cada participante para poder
recoger la informacion necesaria, apoyandonos en el modelo de la Planificacién
Centrada en la Persona. No se deben planificar medidas y recursos sin adecuarlos a las
necesidades especificas de cada persona. Esto puede ser una limitacion en la gestién
de entidades o centros en los que se ofrece asistencia y atencién directa a personas

con necesidades derivadas de distintos tipos de discapacidad (Aguado y Alcedo, 2003).

Hablando de mejorar la calidad de los servicios de apoyo a personas con discapacidad,
tenemos que destacar que el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo ha sido
también aplicado a la gestién de las organizaciones de personas con discapacidad. En
el Manual de la Escala de Eficacia y Eficiencia Organizacional (OEES), que han
publicado en el presente afio 2015 Robert Schalock y Miguel Angel Verdugo junto con
cinco colaboradores, se describe el cambio que deben dar las organizaciones para
mejorar sus resultados (Schalock, Verdugo, Lee, Lee, Van Loon, Swart, y Claes, 2015).
Los autores sugieren un enfoque sistematico para mejorar los resultados

organizacionales, mas alld de cambiar también las practicas profesionales.
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Identificar actividades que puedan resultar innovadoras, entrenar habilidades para
conseguir mejores resultados personales, asesorar en cdmo resolver las necesidades
de apoyo, y plantear objetivos de aprendizaje basados en competencias, son algunos
aspectos que varios investigadores identifican como imprescindibles para procurar que
los servicios de atencidon sean de calidad y fomenten la vida independiente de sus
usuarios y usuarias. Son aspectos comunes a los programas de transicidon a la vida

adulta y a la vida independiente (Amodeo, Collins et al., 2009).

La necesidad de implantar progresivamente sistemas de calidad en los servicios
sociales se ha estudiado desde muchas vertientes, incluso desde el ambito de la
politica local. La constante evolucion de los servicios sociales hace necesaria tanto la
creacién de nuevas prestaciones y el incremento en las coberturas, como la mejora de
la organizacién y la implantacién de nuevas formas de gestion que permitan la

adaptacion constante a las necesidades de las personas (Barbero y Diez, 2009).

Y es que las necesidades de apoyo de cada persona pueden ser muy diferentes.
Independientemente de ellas, las personas buscan solventarlas para tener calidad de

vida y llevar una vida independiente.
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Vida Independiente

La transicion de las personas con discapacidad a la vida independiente tiene
especificidades y necesita de apoyos y recursos (Jenaro, 1998). La superacion de las
dificultades que las personas encuentran en el proceso de transito, suele ser un
aspecto a mejorar en las personas con discapacidad. Esta transicion debe conducir al

desarrollo de relaciones sociales y a la participacién en la comunidad (Jenaro, 2001).

Desde hace mas de 25 aiios se habla de que el concepto de vida independiente ofrece
un paradigma nuevo de investigacion y desarrollo de politicas en el ambito de la
discapacidad (Williams, 1990). Asi, un analisis exhaustivo del concepto de autonomia
personal como un derecho de las personas con discapacidad realizado en 2009 llegd a
la conclusidon de que fomentar la autonomia y algunos constructos asociados como la
autodeterminacién o la capacidad de eleccidn era beneficioso para las personas con
discapacidad. La motivacién se relacionaba directamente con la autodeterminacién,
demostrando el impacto positivo de la autodeterminacidén en las personas y en su

percepcion de autonomia (Bell, Henthorne et al., 2009)

¢Por qué tenemos que hablar de vida independiente en el ambito de las personas con
discapacidad? No olvidemos que hemos vivido bajo los modelos de prescindencia,
medico-rehabilitador y social, en los que la persona cada vez ha ido progresivamente
teniendo mas importancia, en detrimento del motivo de su limitaciéon (Marafia y
Novoa, 2010), pero nuestra historia ha estado impregnada de beneficencia en el

ambito de la discapacidad. En el modelo actual de la diversidad y de los derechos, las
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limitaciones pasan de estar centradas en la persona, a ser la sociedad la que no esta
preparada para aceptar la diversidad de funcionamiento de sus ciudadanos (Bascones,

Campo, Lobato, Novoa, Rodriguez-Picavea y Romaifiach, 2004).

Las personas que no tienen relacién con la discapacidad o con personas con algun tipo
de discapacidad tienden a pensar que vivir en esas condiciones no merece la pena. En
muchas ocasiones las personas con discapacidad evocan sentimientos enfrentados de
l[dstima o adulacién, o interés por buscar solucién a la deficiencia que presentan
(Wachsler, 2007). Por esta razon es habitual encontrarnos en la literatura sobre
discapacidad con reivindicaciones del movimiento asociativo en materia de bienestar
social o prestaciones. No obstante, el panorama estd cambiando, cada vez es mas
frecuente que las reivindicaciones se apoyen en derechos constitucionales. Son estos
cambios sociales de los ultimos afios los que hacen surgir una demanda y asignatura
pendiente de las personas con discapacidad: cémo se aborda la vida independiente y la
dependencia (Pereyra, 2003). Un ejemplo de estudio reivindicativo en esta época fue
una investigacion en la que se buscaba empoderar a las personas latinas con
discapacidad. Este grupo social ha estado minimamente representado en la lucha de
los derechos de las personas con discapacidad, y se busca incrementar su control sobre

los servicios y las decisiones que les incumben (Balcazar, Keys et al., 2001).

Tal es el cambio percibido, y el impacto de la Convencién de las Naciones Unidas de los
derechos de las personas con discapacidad (2006), que incluso algunos autores
piensan que seria necesario reformar parte del ordenamiento juridico espaiol, y asi

poder aplicar los principios de autonomia y vida independiente (Rivera, 2009).
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La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad fue adoptada el 13
de diciembre de 2006 por la Asamblea General de la ONU. Los derechos de la
Convencion a los que nos referimos son la dignidad, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; la no
discriminacion; la plena inclusion de las personas diversas como ciudadanos en pie de
igualdad que participan en todos los aspectos de la vida; el respeto por la diferencia y
la aceptacion de la diversidad funcional como factor consustancial de la diversidad
humana; y la igualdad de oportunidades. De hecho, se ha modificado la normativa

espafnola para cumplir diferentes aspectos recogidos en la Convencidn.

Los representantes del Movimiento de Vida Independiente en Espafia estan de

acuerdo con los derechos defendidos en la Convencidn:

El tratado reconoce los derechos civiles, econdmicos, politicos, sociales y
culturales, atendiendo a las particularidades y la especificidad de las personas
con diversidad funcional, como el derecho a ser independientes o a la
posibilidad de promover medidas especificas de accion positiva. La movilidad
personal, la habilitacion y la rehabilitacion, con especial proteccion para
mujeres, nifios y nifias (grupos identificados como los mds indefensos de los
vulnerables), o la recopilacion de datos y estadisticas, también reflejan los
ultimos avances del derecho internacional de los derechos humanos, con la
inclusion de la perspectiva de género y la vinculacion con el derecho

internacional humanitario (Marafia y Novoa, 2010).
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Habiendo vinculado el modelo de derechos, recientemente implantado en el dmbito
de la discapacidad (Verdugo y Schalock, 2013), con la necesidad de llevar una vida
independiente también por parte de las personas con diversidad funcional,
hablaremos del Movimiento de Vida Independiente, sus principios y herramientas; de
las habilidades necesarias para vivir de una forma independiente; de politicas de

implantacion; y de algunas experiencias.
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Movimiento de Vida Independiente

Antes de entrar a definir el movimiento de vida independiente es interesante hacer
alusién a un hecho que podria considerarse muy avanzado para su tiempo pero que
tenia la misma filosofia que persiguen los principios de vida independiente de los que
hablaremos en este capitulo. El presidente americano Franklin D. Roosevelt fue muy
conocido por su actividad en la esfera politica, menos conocido por su discapacidad, y
casi nada por sus acciones solidarias. El Presidente cre6 en Warm Springs, Georgia
(EEUU), una colonia para personas con discapacidad derivada de la polio, que funciond
entre 1926 y 1945. Los historiadores la califican como la Unica comunidad de personas
con discapacidad no estigmatizada en la época, y lo atribuian a que cada residente
controlaba sus propios recursos y sus vidas, huyendo del modelo médico establecido
en la época. Por estas razones esta colonia se considera un temprano precursor de los
valores promovidos por el movimiento de vida independiente surgido 50 afios mas

tarde (Holland, 2006).

El movimiento de vida independiente es una corriente social de defensa de los
derechos de las personas con discapacidad, que ha reaccionado ante su exclusion de la
participacién social y de la capacidad de tomar decisiones sobre los asuntos

relacionados con sus propias vidas (Maraifa y Novoa, 2010).

El Movimiento de Vida Independiente surgidé a finales de los afios 60 en los Estados
Unidos de Norteamérica, promovido por personas con discapacidad que estudiaban en

diferentes universidades del pais, veteranos de guerra con discapacidad adquirida,
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asociaciones y organizaciones del d4mbito, que se manifestaron para
desinstitucionalizar a las personas que vivian recluidas, y pedir su participacion en la

comunidad (Garcia, 2003).

Muchas de las personas con graves limitaciones que han vivido siempre en
instituciones o centros de atencién, ven en su propia discapacidad un impedimento
cuando se les consulta mientras se forman en habilidades o empoderamiento.
Describen que la institucionalizacion en si misma les hace sentir dependientes. El
derecho a vivir en sus propias casas o en alojamientos dentro de programas de vida
independiente, sin temor a la sensacion de encarcelamiento en una institucién
residencial, deberia ser considerado y ejercido como un derecho humano fundamental

(Houston, 2004).

Una revision de la literatura internacional sobre los efectos de |la
desinstitucionalizacion en la calidad de vida de las personas con discapacidad, analiza
15 estudios buscando confirmar o desmentir la premisa aceptada de que las politicas
de desinstitucionalizacidon estaban basadas en la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad, como resultado del mero hecho de trasladarlas desde
instituciones a otros entornos con apoyos comunitarios (Chowdhury y Benson, 2011).
Los resultados indicaron que sacar a las personas de las instituciones tenia un impacto
positivo general en su calidad de vida. Sin embargo, muchos de los estudios
encontraron que las mejoras fueron mayores en el momento del cambio que un afio
después. Las personas participantes seguian teniendo bajos niveles de inclusién en la

comunidad, y en ocasiones los cuidados médicos se realizaban mejor en la institucion.
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No obstante, todas las personas decian tener mejor calidad de vida fuera de la
institucion y daban vital importancia a los servicios de apoyo tipo ayuda a domicilio,
asistencia personal, etc., considerandolos factores imprescindibles para tener una
buena calidad de vida. Los mismos resultados se obtuvieron en un estudio con
personas con discapacidad residentes en Australia. Su calidad de vida mejord después
de trasladarse de entornos residenciales a casas en las que podian vivir de forma

independiente (Drake y Herbert, 2015).

El modelo de vida independiente ofrece a las personas con discapacidad mas
beneficios personales y mas oportunidades de interaccidon que el modelo tradicional
médico que discriminaba a las personas con discapacidad institucionalizdndolas.
Ademas, el modelo de vida independiente conlleva menos costes econdmicos

(Roberts, 1989).

La filosofia de vida independiente se basa en que toda vida tiene valor, toda persona
tiene capacidad de realizar elecciones, asi como derecho a ejercer control y a
participar de la sociedad (Morris, 1993). El movimiento de vida independiente se basa
en los movimientos pro derechos civiles, proteccién al consumidor, autoayuda,

desmedicalizacion y desinstitucionalizacién.

Desde el movimiento de vida independiente se defiende que las personas con
discapacidad no son pacientes a los que cuidar, si no usuarios y usuarias de los

servicios que ellos eligen (Usiak, Moffat et al., 2004).

Los principios basicos del movimiento de vida independiente se resumen en la Tabla 3.
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Tabla 3. Principios del movimiento de vida independiente

Los derechos humanos y civiles

La autodeterminacion

La ayuda y apoyo mutuo entre iguales

La posibilidad para ejercer poder sobre uno mismo

La inclusidn en la comunidad

La responsabilidad sobre la propia vida y acciones

El derecho a asumir riesgos

El Movimiento de Vida Independiente se traslada desde EEUU al resto de los
continentes, impregnando Europa en los anos 80. En 1989, en el foro del Parlamento
Europeo en Estrasburgo, se formd la Red Europea de Vida Independiente (ENIL) con el
objetivo de que hubiera representacidon de personas con discapacidad en las politicas

de discapacidad y dentro de las organizaciones de personas con discapacidad.

En Espafia, el Movimiento de Vida Independiente ha tomado la forma virtual de Foro

de Vida Independiente:

El Foro de Vida Independiente nace a mediados del afio 2001 con el objetivo de
impulsar en Espafa el Movimiento de Vida Independiente. Es una comunidad
proxima a las 900 personas distribuidas por toda Espafia y otros paises,

constituidas en un foro de reflexion ideoldgica y de lucha por los derechos de los
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hombres y las mujeres con diversidad funcional. La participacion de todos los
miembros es directa y en igualdad de condiciones, carente de forma juridica
mds allad de la agrupacion ciudadana, sin presidencia, junta directiva ni partida
presupuestaria alguna para el ejercicio de su actividad. Su sede "virtual" estd en
Internet, desde donde tratan los asuntos que les incumben o planifican sus

acciones de cabildeo (lobby) para el cambio social (Romafach, 2010).

La filosofia del movimiento de vida independiente utiliza algunas herramientas para
difundir sus principios. Hablamos de terminologia comun, de la creacién de centros de
vida independiente (oficinas de vida independiente en Espafia) en los que promover el
apoyo mutuo, y de la implantacién de la figura del asistente personal como recurso

para fomentar la vida independiente (Marafia y Novoa, 2010).

La terminologia es un aspecto fundamental de la filosofia de vida independiente.
Definir vida independiente en si mismo es complicado, pero elegimos la definicidn
dada por el activista del movimiento en Europa y director del Centro de Vida

Independiente de Estocolmo (STIL), Adolf Raftka:

La Vida Independiente, a modo de definicion, es una filosofia y un movimiento
de personas con discapacidades que trabajan por la igualdad de oportunidades,
dignidad y autodeterminacion. La Vida Independiente no significa que no
necesitemos a nadie, que queramos hacer todo solos, o que queramos Vvivir
aislados. La Vida Independiente significa que queremos el mismo control y las

mismas elecciones en la vida cotidiana que dan por sentado nuestros hermanos,
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vecinos y amigos sin discapacidades. Queremos crecer en nuestros hogares con
nuestras familias, asistir al colegio del vecindario, viajar en el mismo autobus,
tener un empleo adecuado con nuestros estudios y habilidades. Sobre todo, y
como cualquier otro, necesitamos dirigir nuestras vidas, pensar y hablar por

nosotros mismos.

Viviendas accesibles y servicios adecuados de asistencia personal son los dos
requisitos fundamentales para evitar la institucionalizacion. Si uno de estos dos
componentes no estd presente, las personas con discapacidades importantes
solo pueden elegir entre vivir con sus padres o mudarse a una institucion. Estas
opciones, limitadas y extremadamente restrictivas, son incompatibles con un
estilo de vida corriente, una ciudadania plena y el concepto de una vida

independiente (Raftka, 2005).

Especificamente relacionado con la terminologia, desde el Movimiento de Vida

Independiente se defiende el término diversidad funcional en vez de discapacidad:

El término diversidad funcional propone una nueva visidon que no es negativa,
que no implica enfermedad, deficiencia, pardlisis, retraso, etc. con
independencia del origen patoldgico, genético o traumadtico de la diversidad en
cuestion. Al referirnos a la diversidad funcional no se niega el hecho de que se
habla de personas que son diferentes a la norma estadistica y realizan algunas
de sus funciones de manera diferente a la distribucion normal de la poblacion

(Romaiiach y Lobato, 2005).
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Los Centros de Vida Independiente son oficinas de informacion, formacién y apoyo
mutuo entre iguales, dirigidas por personas con discapacidad. En EEUU se implantaron
a raiz de surgir el Movimiento de Vida Independiente. La primera fue abierta en la
ciudad de Berkeley (California), contando en la actualidad con mas de 400 distribuidas
por todo el pais. En paises como Brasil existen cerca de 20, y en Europa, sdlo algunos
paises como Inglaterra, Irlanda, Noruega, Suecia y Espaia, entre otros, cuentan con
este recurso. En Espafia se han llamado Oficinas de Vida Independiente para evitar la
confusiéon con centros residenciales, son de muy reciente creacién, y sélo hay dos

consolidadas: Madrid y Barcelona (Romanach, 2010).

El primer centro de vida independiente (en inglés CIL) surgio en Berkeley, California, en
1972. Los promotores fueron un grupo de estudiantes con discapacidad de la
Universidad de Berkeley liderados por Ed Roberts, que se hacian llamar Rolling Quads
(algo asi como Tetras Rodantes, refiriéndose a que muchos de ellos eran personas con
lesiones medulares altas, tetrapléjicos, que utilizaban sillas de ruedas), y que luchaban

por que la ciudad y sus servicios fueran accesibles (Usiak, Moffat et al., 2004).

Un estudio muy interesante midid la relacién entre autodeterminacion y calidad de
vida en contextos comunitarios cuya mision era fomentar la vida independiente de
personas con discapacidad. Estamos hablando de Centros de Vida Independiente,
lugares que nos dan la oportunidad para evaluar la autodeterminaciéon y calidad de
vida desde una perspectiva de un entorno que estd estructurado especificamente para
promover y practicar la filosofia de vida independiente. Los datos reflejaron una

moderada relacidn entre autodeterminacion y calidad de vida. En la variable calidad de
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vida tuvieron un peso importante la salud fisica y el entorno, mientras en
autodeterminacién lo tuvo la autonomia. Como resumen, se identifican varios pasos
importantes para promover la autodeterminacion y la calidad de vida de las personas
gue acceden a centros en los que se quiere potenciar su vida independiente: apoyarles
para que actuen segun sus convicciones, ayudarles a mejorar su salud fisica, y
animarles a mantener su entorno personal como acceso a recursos y a la comunidad.
Aquellas personas que han recibido apoyos y servicios a través de los centros de vida
independiente conectan mds con la comunidad y se siente mds participes de ella,
circunstancia que influye positivamente en su participacién, autodeterminacién y
calidad de vida (Bekemeier, 2010). Este mismo autor estudia la relacion entre la
autodeterminacién y la calidad de vida de personas con distinto tipo de discapacidad,
llegando a la conclusién de que son variables que correlacionan moderadamente y que
tienen en comun la autonomia percibida por la persona como factor especialmente

relacionado con su vida independiente (Bekemeier, 2010).

Los Centros de Vida Independiente llevan funcionando en Estados Unidos de América
desde la década de los setenta, aunque no han dado lugar a mucha literatura. Un
articulo muy completo resume un estudio sobre las experiencias y los beneficios
percibidos de 569 personas usuarias de estos centros. Se les preguntd sobre los
servicios, conocimientos y habilidades adquiridas, ademas de los cambios en sus vidas
gue pudieran atribuirse a vivir en un centro de vida independiente. También se les
preguntd hasta qué punto decidian ellos mismos los servicios que recibian. Los

resultados son tremendamente positivos. Usuarias y usuarios informan de un alto nivel
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de satisfaccion con los servicios, asi como cambios significativos en sus vidas como
resultado de los servicios recibidos en el centro. En cuanto a su capacidad de decisién
sobre ellos, soélo el 56% consultado dice decidir por si mismo o de acuerdo con los
profesionales, convirtiéndose en un reto para los centros dar mas voz a los residentes
en las decisiones sobre los servicios que les atafien. Se confirma que los centros de
vida independiente ofrecen una amplia variedad de servicios, formacién vy
asesoramiento, beneficiosos para la comunidad en la que estan ubicados (O'Day,
Wilson et al., 2004). Para hacernos una idea de la dimension de los centros de vida
independiente en el afo de este estudio, facilitamos estos datos: 255 centros, 188.000
personas con discapacidad, 4.800 profesionales y 218,5 millones de délares invertidos

(Tomita, Moffat et al., 2004).

Resumiendo, los centros de vida independiente tienen la misién de empoderar vy
mejorar la autodeterminacién de las personas con discapacidad para fomentar su
independencia. En muchos casos estos centros son un vehiculo de transicion a otros

modos de alojamiento (Wehmeyer y Gragoudas, 2004).

La figura del Asistente Personal es la reivindicacion mas fuerte del movimiento de vida
independiente a lo largo de su historia. Alejandro Rodriguez-Picavea, activista de este
movimiento en Espafia, describe y defiende la figura del asistente personal como el
mejor recurso para fomentar la vida independiente de las personas que viven en

situacién de dependencia.
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El asistente personal aparece por primera vez en el panorama social espafiol, a raiz de
su incorporacion en la Ley de Promocién de la Autonomia personal y Atencién a las

Personas en Situacion de Dependencia (Rodriguez-Picavea, 2007).

Un buen aterrizaje en el mundo de la asistencia personal conlleva leer el articulo que
publicé Rodriguez-Picavea en 2007 con motivo de la promulgacion en Espafia de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. El autor define y da respuestas a los
interrogantes que pudiera plantear la figura del asistente personal como recurso
incorporado en la mencionada ley, y que probablemente ocupara un lugar importante
para que las personas con diversidad funcional puedan acceder a una vida
independiente, y a la igualdad de oportunidades y no discriminacién con el resto de la

sociedad (Rodriguez-Picavea Matilla, 2007).

Javier Romafiach (2011), activista propulsor del movimiento de vida independiente a
nivel nacional y europeo, describe la asistencia personal como la prestacién econdmica
mas importante para la autonomia y la vida independiente de las personas con
diversidad funcional. Analiza en un articulo la prestacion econdmica de asistencia
personal, definiéndola como la prestacion menos conocida de la Ley 39/2006, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia. Considera que es el Unico apoyo que nace de una demanda especifica de
las personas que viven en situacion de dependencia, y como una cuestion de derechos
humanos. La considera una prestacion econdmicamente eficaz para superar la

discriminacién que sufren personas en situacion de dependencia (Romaiiach, 2011).
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La asistencia personal es importante para todas las personas en situacion de
dependencia pero para las personas con grave discapacidad, necesidades de apoyo
generalizadas o movilidad muy reducida, es imprescindible. Un estudio nos plantea la
necesidad de programas de asistencia personal para que las personas con este tipo de
limitaciones puedan participar en la comunidad. Afirma que los servicios que
proporcionan vida independiente a través de la asistencia personal permiten que las
personas puedan acceder al empleo, describiendo el empleo y la vida independiente
como factores que determinan si la persona puede vivir en una institucion o en la

comunidad (Webb, 2003).

En un estudio con personas con lesién medular, usuarias de servicios de asistencia
personal, se encontraron altas tasas de productividad y empleo, sentimientos de
control sobre sus vidas, mayor cuidado de la salud, y muy alta satisfaccién con los
servicios de asistencia personal, cuando eran ellas quienes gestionaban la asistencia,

elegian y pagaban a los asistentes personales (Adams y Beatty, 1998).

En un discreto estudio realizado con 66 personas con discapacidad fisica, que
presentaban situacion de dependencia debido a su movilidad reducida, se examinaron
las relaciones entre la satisfaccidon y autogestion de la asistencia personal por parte de
las personas con discapacidad, y la percepcién de calidad de vida. Las personas que
tenian mas control sobre su asistente personal y los servicios de atencidén ofrecidos en
centros residenciales presentaron mayores indices de satisfaccion con sus vidas
(Fleming-Castaldy, 2008). Dos aiflos mas tarde, otro estudio corroboré la necesidad de

que las personas con discapacidad controlen los servicios de asistencia personal para
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gue mejore su calidad de vida (Fleming-Castaldy, 2011). No es facil gestionar la
asistencia personal, un estudio llegd a la conclusién de que las dificultades radican en
gue las dos partes tienen distintos conceptos del problema, debido a la atribucion de

responsabilidad de lo ocurrido (Matsuyama, Shiragaki et al., 2001).

Hay autores que describen la fragilidad y la resiliencia como caracteristicas de las
personas con discapacidad (Goering, 2008). En el ambito de la asistencia personal, y en
el caso de personas en situacién de dependencia con grandes necesidades de apoyo,
ser fragiles puede suponer no ser capaz de controlar las personas, los apoyos o los
servicios que requieren, y dejar que los demas decidan por ellos. Esta circunstancia se
repite constantemente en contextos residenciales. No obstante la resiliencia como
caracteristica de la personalidad de muchas personas con discapacidad tiene otra
lectura. Esa capacidad de asumir con flexibilidad situaciones limite, y sobreponerse a
ellas, tiene que convertirse en una herramienta perfecta para potenciar su capacidad
de autodeterminacién y decisidn, situacion que se engloba en el frecuentemente
utilizado término empoderamiento. En esta linea se ha movido la psicologia positiva
aplicada a la discapacidad, intentando hacer fuertes a las personas basandose en las
experiencias de discriminacion, frustracidén y superacion que se han visto obligadas a

vivir debido a las limitaciones con las que conviven (Wehmeyer, 2013).

Existen ciertos comportamientos que benefician la transicion a la vida independiente.
Dar importancia a la seguridad, a la salud y al autocuidado, asi como tener respeto por
los demds incrementa la probabilidad de encajar bien en programas de vida

independiente que incluyan asistencia personal (Webber, Jenkinson et al., 2002).
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Habilidades para una vida independiente

La realizacion de las actividades de la vida diaria tiene mucho que ver con llevar una
vida independiente. Pero no sdélo es importante la destreza de la persona vy las tareas a
realizar, sino el contexto donde se llevan a cabo; y por otro lado, la interaccion de los

tres factores (Romero, 2007).

En la juventud se adolece en general de habilidades para llevar una vida
independiente, ya que no se emplea demasiado tiempo en practicar con ellos y ellas
habilidades como la identidad, las relaciones en la comunidad, el empleo y las
habilidades domésticas (Hu, 2010). De hecho, muchas veces la razén de no poder vivir
en entornos comunitarios es el propio comportamiento de las personas con
discapacidad (Kim, 2012). Sea como sea, es necesario fomentar la autodeterminacién y
desarrollar programas de intervenciéon en autonomia personal y vida independiente
para que las personas con discapacidad puedan gestionar sus propias vidas (Lindsay,

Kingsnorth et al., 2014).

Segun Verdugo y Jordan de Urries (2013) las diez areas fundamentales donde actuar
para lograr una transicion a la vida adulta en igualdad de oportunidades son: (1)
empleo; (2) formacién laboral; (3) educacién postsecundaria y superior; (4) suficiencia
econdmica; (5) vida independiente; (6) transporte y movilidad; (7) relaciones sociales;

(8) ocio y tiempo libre; (9) salud y seguridad; (10) autorrepresentacién o autogestion.

No es nuestro objetivo buscar las causas, pero la realidad es que no es facil vivir de una

forma independiente cuando tienes limitaciones de cualquier tipo.
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En ocasiones es necesario adquirir competencias para desarrollar actividades de la vida
diaria que para otras personas no ofrecen dificultad alguna. Este es el objetivo de un
original estudio de casos desarrollado por un equipo de profesionales de la
Universidad de Zaragoza, desde la Facultad de Ciencias Humanas y de la Educacion de
Huesca. Jovenes con discapacidad conviven con jovenes universitarios en un piso de
estudiantes con la intencién de mejorar sus competencias y habilidades personales

para sentirse capaces de llevar una vida independiente (Liesa y Vived, 2009).

Los mismos autores analizan, en un articulo posterior, la experiencia en este proyecto
de vida independiente de dos usuarios con discapacidad intelectual después de nueve
meses de convivencia con estudiantes del Campus de Huesca (de “entrenamiento”,
segun el término utilizado por los autores). Los jévenes con discapacidad intelectual
habian mejorado sus habilidades sociales y de autonomia personal, situandolos en
mejores condiciones para poder abordar una vida independiente (Liesa y Vived, 2010).
Este tipo de estudios nos demuestran que el residir en entornos normalizados y la
convivencia con personas sin discapacidad mejoran por si mismos las habilidades
sociales y las competencias para llevar una vida independiente, incluso en personas
con discapacidad intelectual. En cambio, en programas de acceso a la vida
independiente en los que las personas van a vivir solas las estrategias que funcionan
son la formacion en habilidades sociales y en habilidades para llevar una vida
independiente, involucrando a las personas del entorno y fomentando la participacion

en la sociedad (Nollan, 2000).
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Otro estudio en esta linea fue el realizado en lllinois sobre un programa de vida
independiente en el que personas con distintos tipos de discapacidad vivian en sus
propios apartamentos recibiendo gratuitamente los apoyos que necesitaran,
condicionado a su rendimiento académico o laboral. Tras analizar las historias
educativas y laborales de las personas participantes, se concluye que entrar en
programas de vida independiente eleva la probabilidad de éxito académico y laboral

de las personas con discapacidad (Turner, 1998).

Desde hace décadas se viene recogiendo experiencias de personas con distintos tipos
de limitaciones que han mejorado su calidad de vida a través de programas de vida
independiente. Es un ejemplo el caso que documenta Deegan en 1992, una historia de
vida de una persona joven institucionalizada en un psiquiatrico, sus multiples
problemas y el esfuerzo empleado para poder vivir en su propio apartamento. El
movimiento de vida independiente ha significado mucho en la vida de las personas con
problemas de salud mental. Es una herramienta para que las personas con
discapacidad cojan las riendas de sus vidas y tomen el control de sus recursos (Deegan,

1992).

El movimiento de discapacidad britanico realizé un estudio sobre las dificultades que
podrian surgir al introducir programas de vida independiente en entornos
residenciales de personas con discapacidad, ya que el enfoque de servicios de cuidado
comunitarios era reticente. En su intento de encontrar un marco conceptual en el que
se entienda la vida independiente y la provisién de apoyos, el autor identificd que las

actitudes de los profesionales que trabajan en estos centros eran una barrera para
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implantar los principios de vida independiente. Riesgo y falta de capacidad fueron las

razones en las que se escudaban para no estar de acuerdo (Morris, 2004).

Una de las razones de esta falta de habilidades es la tendencia a sobreproteger a las
personas con diversidad funcional, aunque dependiendo del tipo de discapacidad esta
proteccidn puede ser mayor o menor. En un extremo podemos tener a las personas
con discapacidad intelectual, y especificamente las personas con Sindrome de Down.
Un ejemplo muy clarificador sobre estas actitudes infantiles que a veces tomamos con
ellos en el ambito educativo es el proyecto «Piénsame adulto», eslogan que se utilizd
para ayudar a contrastar prejuicios y comportamientos que en ocasiones tenemos con
las personas con Sindrome de Down. Este proyecto aboga por la posibilidad de vida
adulta autdnoma e independiente para estas personas, y exige proyectos educativos

dindmicos y que respeten la diversidad (Cuomo, 2004).

Es cierto que las personas con grave discapacidad en ocasiones informan sentir miedo
de vivir solas en casa, incluso con asistencia personal las horas necesarias. Un estudio
con adultos jovenes que presentan discapacidad fisica severa describe cédmo,
especialmente las mujeres, abandonan a veces los programas de vida independiente
regresando a centros o a su domicilio familiar debido a su vulnerabilidad, a la violencia
vecinal, y a los miedos que presentan tanto ellas como sus padres ante posibles
abusos. Controlar el posible abuso en las relaciones de cuidado y apoyo es un aspecto
importante en las relaciones de las personas en situacion de dependencia derivada de

una grave discapacidad (Hendey y Pascall, 1998).
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En el otro extremo podemos tener diferentes tipos de discapacidad que, aunque en
menor medida, soportan el peso de una sociedad que no pone en ellos las mismas
expectativas que en sus congéneres sin discapacidad, en cuanto al disfrute de una vida
independiente se refiere (aqui esta la respuesta a la pregunta del capitulo é¢por qué

tenemos que hablar de vida independiente en personas con discapacidad?).

Se han desarrollado diferentes instrumentos para medir las habilidades en vida
independiente de personas con discapacidad. Uno de ellos se fundamenté en el
histérico apoyo a las personas dentro de instituciones, y la merma que esta situacién
suponia en sus habilidades. Se desarrollé y se validé un instrumento denominado
Independent Living Skills Assessment (ILSA) que evalua las habilidades de las personas
para llevar una vida independiente utilizando el cuestionario Independent Living Skills
Questionnaire (ILSQ). El instrumento cumple todos los requisitos psicométricos y esta
validado para evaluar las habilidades de vida independiente en personas con

discapacidad (Sundar, 2007).

El movimiento de vida independiente ha sido tradicionalmente representado por
personas con discapacidad fisica, pero la realidad es que su filosofia engloba a todas
las personas con diversidad funcional. No importa la edad, ni el tipo de limitaciones, el
movimiento de vida independiente defiende y representa a ciudadanos y ciudadanas
cuyos derechos no se ven respetados por su condicién de personas con diversidad
funcional. En este sentido, uno de sus principios es el apoyo entre iguales. Es el mejor
ejemplo para admitir que las personas con discapacidad necesitan habilidades para

llevar una vida independiente, y que sus iguales son el mejor referente.
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Antonio lafiez publicd en 2010 los resultados de una investigacidon social sobre vida
independiente y diversidad funcional (término éste, que como ya hemos apuntado, es
el utilizado desde el movimiento de vida independiente para designar la discapacidad),
en la que describe las variables que ayudan a las personas con discapacidad fisica a
vivir de una forma independiente. Aunque es una investigacion social aplicada en la
provincia de Sevilla, y pudiera entenderse no generalizable, hay que destacar que
todos los informantes de su estudio mencionaron como elementos clave que les

ayudaban a tener una vida independiente, los siguientes:

Ingresos suficientes.

e Alojamiento accesible.

e Factores ligados a la personalidad.

e Apoyo familiar y social.

e Servicios a domicilio.

e Ayudas técnicas (productos de apoyo, segun la nueva terminologia).

e Transporte accesible.

Aunque llevar una vida independiente depende de varios factores que pueden diferir
de una persona a otra (de ahi que los factores de personalidad sean tan importantes),
hay caracteristicas comunes como la situacion laboral, los recursos econémicos, la
formacion y los apoyos, que las personas con discapacidad valoran como

imprescindibles para lograr una vida independiente (lafiez, 2010).
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El mismo autor ya expuso en un articulo anterior las variables que ayudan a las
personas con diversidad funcional fisica a vivir de forma independiente, entendiendo
gue aplicar la filosofia del movimiento de vida independiente supone un cambio y un
avance para el enfoque de las nuevas politicas sociales y la intervencion social (lafiez,

2009).

La utilizacién de productos de apoyo, asi como el uso de tecnologia y casas inteligentes
son factores que hemos visto favorecen la vida independiente de las personas con
diversidad funcional, y a sus familias (Nicolson, Moir et al., 2012). Esta circunstancia
también es aplicable a los entornos residenciales (Storey, 2010), y a las personas
mayores que van teniendo limitaciones en la movilidad (McCrindle, Williams et al.,
2011). Incluso el tipo de producto de apoyo utilizado puede mejorar la calidad de vida
y la vida independiente de las personas con diversidad funcional. Utilizar una silla de
ruedas con motor en vez de una manual puede ser un sencillo ejemplo (Chow y Levy,
2011), asi como las aplicaciones mdviles como apoyo en las actividades laborales y del

dia a dia de la persona con discapacidad (Zapirain y Zorrilla, 2013).

Un grupo de investigadores realizaron una revisién de 1.973 estudios para examinar la
actividad, la participacion y la calidad de vida de usuarios y usuarias con discapacidad,
asi como su satisfaccion con este tipo de tecnologia y casas inteligentes, con resultados
que apoyan su influencia positiva (Brandt, Samuelsson et al., 2011). Kleban y Kaye
analizan el impacto psicosocial positivo de la plataforma virtual de relaciones sociales
Second Life en personas con discapacidad fisica, demostrando la practicidad de las

Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién en el fomento de la participacion de
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las personas con discapacidad (Kleban y Kaye, 2015). Tener relaciones sociales es una
prioridad que los adolescentes con discapacidad manifiestan al ser preguntados sobre

su calidad de vida (Vuillerot, Hodgkinson et al., 2010).

Un aspecto importante para llevar una vida independiente es el empleo. En personas
con discapacidad adquirida que ya trabajaban con anterioridad, estas experiencias
laborales previas son las que pueden tener un gran efecto en la recuperacion laboral

(Ballabeni, Burrus et al., 2011).

Como hemos sefialado con anterioridad, ésta es una de las misiones de los Centros de
Recuperacién de personas con discapacidad (CRMF) pero debe hacerse con programas
qgue vayan mas alld del mero apoyo rehabilitador, que esta demostrado no ser
suficiente para mejorar la productividad y las competencias profesionales de las
personas con discapacidad (Moniruzzaman, Saha et al.,, 2015). Desde los CRMF se
ofrece orientacién laboral, formacién y apoyos, asi como Terapia Ocupacional,
disciplina esta ultima imprescindible en la transicién del hogar familiar a la vida
independiente (Morrison, Margallo et al., 2013). Todo esto, unido a la gratuidad de los
servicios, hace que los Centros de Recuperacién de personas con discapacidad cubran
la mayoria de las necesidades que se reflejan en el estudio de Antonio lafiez que

hemos analizado previamente.

¢Puede servir el CRMF como trampolin hacia la vida independiente?
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Politicas sobre Vida Independiente

Aunque el concepto de vida independiente es conocido internacionalmente, y la
Convencion de los derechos de las personas con discapacidad de Naciones Unidas
ampara a todas las naciones, el desarrollo de las politicas sobre vida independiente ha
sido muy diverso entre paises y paises, asi como los recursos invertidos. Como
ejemplo, en los paises asiaticos estd comenzando a implantarse el movimiento de vida
independiente gracias a la influencia de los centros de vida independiente japoneses
(Hayashi y Okuhira, 2008). En China, los servicios sociales van adentrandose poco en el
extenso pais, pero solo cuando la persona con discapacidad se queda sin familia es
recogida en centros residenciales con pocas opciones de otro tipo de alojamiento
(Fisher y lJing, 2008). Fue muy fructifero el programa de formacién en vida
independiente que impartieron profesionales de los centros de vida independiente de
Japon a otros profesionales de atencidn directa a personas con discapacidad del resto
de los paises asiaticos (Hayashi y Okuhira, 2008). Otro pais asiatico, Korea, cuenta con -
la influencia del movimiento de vida independiente desde los afos noventa, y sus
centros de vida independiente funcionan a buen rendimiento (Kim, 2008). Y es que los
centros de vida independiente, son recursos que aportan rehabilitacion vocacional y

competencias a sus usuarios y usuarias (Sangalang, 2008).

Estados Unidos de América invierte en programas de transicion a la vida adulta desde
hace décadas, pero desde los afios 90 los denomina programas de vida independiente.

En ellos, los jévenes aprenden habilidades y estrategias para afrontar los cambios que
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la mayoria de edad conlleva. Independientemente de que tengan discapacidad o no,
los estudios con poblacion estadounidense demuestran que los programas de vida
independiente funcionan mejor con personas que tienen cumplidos los 19 6 20 afios,

gue los que se llevan a cabo con jovenes de 18 afios (Kroner y Mares, 2009).

En paises como Suecia las ayudas econdmicas y las politicas sobre tecnologia vy
productos de apoyo, asi como las adaptaciones del hogar y el entorno son una
prioridad. Todas las personas menores de 21 afos tienen acceso gratuito, y los adultos
que no tengan suficientes recursos reciben aportaciones econémicas para sufragar

esos gastos (Bartfai y Boman, 2011).

Cuando los gobiernos implantan normativa sobre vida independiente acompafiada de
dotacién presupuestaria los programas se desarrollan, tienen continuidad, y las
personas con discapacidad tienen el control de sus vidas (Ansell, 2001). En Estados
Unidos de América, el departamento de veteranos también aplica programas de vida

independiente (Patterson, 2011).
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Experiencias de vida independiente

Aungue tradicionalmente, institucionalizacién y vida independiente han sido opciones
contrapuestas, ya a principios de los afios 90 nos encontramos en Espafia con una
experiencia de vida independiente aplicada a un contexto residencial. Se trata de un
proyecto de los Servicios Sociales de la Comunidad Valenciana a través del cual se crea
una mini-residencia partiendo de las necesidades reales de sus usuarios y usuarias. Se
entiende como una alternativa de vida independiente para personas adultas con
discapacidad fisica (Barranchina, 1993). Una década mas tarde, la misma autora analiza
el resultado de este proyecto a través de su experiencia como persona con una gran
discapacidad fisica, que viene defendiendo la filosofia del Movimiento de Vida
Independiente durante estos diez afios (Barranchina, 2003), filosofia que aboga por la
autodeterminacién y la igualdad de oportunidades, entre otros derechos. Es uno de los
primeros articulos publicados en nuestro pais en el que encontramos el lema de este

movimiento: “Nada sobre nosotros sin nosotros”.

En Estados Unidos de América existen diferentes programas de vida independiente
desde edades muy tempranas. Suelen ser programas de transicion a la vida adulta en
los que los jévenes con discapacidad viven conjuntamente y se forman en habilidades
para llevar una vida independiente. Estos programas son previos al salto a vivir solos

en una vivienda propia (Hoge e Idalski, 2001).

Por otra parte, nos encontramos experiencias de vida independiente en un contexto

natural, la propia vivienda. En el marco de la nueva Ley de Promocién de la Autonomia
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Personal (2006), un programa piloto de Vida Independiente implantado en Guipuzcoa
estd logrando que varias personas con discapacidades de grave afectacién puedan vivir
en su propio domicilio, en su medio, de la forma y con las personas que elijan. Todas se

declaran satisfechas por el funcionamiento del programa (Urmeneta, 2007).

En el modelo planteado en esta ultima experiencia, se requeria tener una vivienda.
Somos conscientes de que la vivienda se ha convertido en un gran freno para que los
jévenes abandonen el hogar familiar e inicien una vida independiente, siendo uno de
los factores que mas influyen en su cada vez mas tardio proceso de emancipacién
(Marquez, 2008). Y no nos referimos Unicamente a su elevado coste, sino también a las
elevadas expectativas puestas en la vivienda a adquirir, asi como preferir la compra al

alquiler.

Si a estas circunstancias le sumamos la necesidad de accesibilidad y el menor poder
adquisitivo del grupo social objeto de nuestro estudio, es perfectamente entendible
gue vivir en un Centro de Recuperacidon de Personas con Discapacidad Fisica (CRMF)
sea una opcion que algunas personas con discapacidad se planteen como transicién al

mundo laboral, o como una iniciativa de vida independiente en si misma.

Los CRMF son centros accesibles, ya que para llevar una vida independiente vy
participar en la sociedad es imprescindible que los entornos cumplan criterios de

accesibilidad y disefio para todos (Rodriguez-Porrero, 2007).

En este contexto, el movimiento de vida independiente tiene ideas claras, a veces
extremas, sobre los centros e instituciones. Una de sus premisas es la lucha contra la

institucionalizacién de las personas con discapacidad:
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Una institucion es un establecimiento publico o privado, organizacion o servicio
que crea soluciones especiales segregadas para las personas con diversidad
funcional en la educacion, trabajo, vivienda, transporte, asistencia personal y
todos los demds dmbitos de la vida, que por su naturaleza limita las
posibilidades de las personas con diversidad funcional para llevar a cabo sus
propias decisiones sobre sus vidas o reduce sus oportunidades de participar en

la sociedad en igualdad de condiciones (Marafia y Novoa, 2010).

Son muchas las razones y argumentos que apoyan la desinstitucionalizacion de las
personas con discapacidad, incluso aludiendo a las consecuencias fisicas y personales.
El efecto del modelo residencial y de alojamiento de la persona, asi como las
actividades fisicas que realice, van a condicionar su calidad de vida. Hay una
investigacion que desmonta la creencia de que vivir en un apartamento conlleva
menos actividad fisica y peor calidad de vida. Lo importante es ser consciente de que el
tipo de entorno condiciona la calidad de vida de las personas (Cheng, Wang et al.,

2014).

Esta idea es la que el movimiento de vida independiente tiene sobre centros como el
CRMF objeto de nuestro estudio. Los consideran “centros medicalizados”, es decir,

centros donde aun prima el modelo médico-rehabilitador (Novoa, 2010).

La normativa, los programas, asi como la formacién y habilidades sobre vida
independiente tienen el objetivo comin de dar mas autonomia a las personas con
discapacidad. De esta manera, las personas fomentan su participacién en la sociedad

(White, Simpson et al., 2010).
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Veamos cdmo podemos utilizar sus principios en nuestro estudio.
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Parte Empirica:
Percepcion de calidad de vida y
calidad de servicios en personas con

discapacidad fisica y sensorial

éCémo relacionar los principios del movimiento de vida independiente con los
indicadores de calidad de vida de los usuarios y usuarias, y con los objetivos de calidad

de servicios del CRMF?
Pese a que parezca una tarea ardua, no fue dificil.

Desde los principios de la planificacién centrada en la persona, y teniendo en cuenta
las limitaciones funcionales de cada participante, solicitamos opinidn andnima a las
personas usuarias de este Centro a través de entrevistas individuales y grupos focales.
Los grupos focales son la mejor herramienta en una investigacién como ésta en la que
los participantes son personas con discapacidad fisica y sensorial-auditiva (Prior,

Waller et al., 2013).
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Hemos cruzado los datos obtenidos con las variables sociodemograficas de los y las
participantes, para determinar en qué medida las variables personales pueden
contribuir a obtener distintos resultados y percepciones. Buscamos propuestas de
mejora de los servicios que el CRMF les ofrece para que la Direccion del Centro realice

los cambios que mejoren la calidad de vida de los usuarios y usuarias.

La calidad de vida y la vida independiente de los usuarios y usuarias fueron valoradas a
través de metodologias cualitativas que tuvieron en cuenta su diversidad, asi como las
diferentes habilidades de comprensién y expresién, para lo cual se adaptaron los
formatos y se contd con intérpretes de Lengua de Signos. En todos los casos se les
solicitd consentimiento informado tanto para la evaluacién como para la grabaciéon de

las sesiones de los grupos focales. (Ver Anexo 2)

En las paginas siguientes describiremos los objetivos del estudio, las caracteristicas de

sus participantes, el procedimiento seguido y los resultados obtenidos.

Basandonos en la Convencién de las Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad, que se asienta en la premisa de que el problema no estd en
la persona sino en el entorno que no la incluye, que es el que debe cambiar, nos
planteamos, ¢ debemos cambiar alguna faceta del entorno de las personas usuarias del
CRMF de Salamanca? Escuchemos a los usuarios y usuarias del Centro, analicemos

anonima y estadisticamente sus opiniones, y describamos sus sugerencias.
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Objetivos

El objetivo final del estudio es realizar propuestas para que los servicios ofrecidos
desde el Centro mejoren la calidad de vida de las personas que residen y se forman en

él, fomentando su vida independiente.

No obstante, la investigacidn tiene cuatro objetivos especificos que nos van a permitir

obtener resultados operativos. Son los siguientes:

e Evaluar la calidad de vida percibida por parte de las personas usuarias del

CRMF.
e Realizar propuestas de mejora de su calidad de vida y vida independiente.

e Evaluar el grado en que los servicios proporcionados por el CRMF contribuyen a

mejorar la calidad de vida y vida independiente de las personas usuarias.

e Realizar propuestas de mejora de los servicios proporcionados.

Los resultados de la investigacidon se presentardn prestando especial relevancia a las

propuestas de mejora a las que hemos reservado un capitulo especifico.
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Método

La mejor forma de saber la opinidon de una persona es preguntarsela, aunque en
ocasiones la respuesta puede variar en funcion del entorno, de si esta solo o
acompanado, de si la informacion va a ser confidencial o no, del interlocutor, incluso

de si la persona tiene los medios adecuados para comunicarse.

Por esta razon se han tenido en cuenta todas las variables, y la opinién de las personas
usuarias del Centro ha sido recogida y tratada por profesionales externas al CRMF, de
forma individual y grupal, en el Centro y/o fuera de él, con el apoyo de Intérpretes de
Lengua de Signos cuando la persona con discapacidad auditiva lo ha solicitado,
habiendo sido informadas sobre el estudio, y previa firma de una declaracion de

consentimiento informado para tratar confidencialmente sus datos y opiniones.

Dada la naturaleza del estudio y los objetivo del mismo, la metodologia utilizada para
recoger la opinidn de las personas usuarias del Centro ha sido basicamente cualitativa.
No obstante, también hemos utilizado metodologia cuantitativa en dos ocasiones, al
tratar los datos sociodemograficos y al cuantificar las opiniones de los participantes
una vez realizadas las transcripciones de las sesiones previamente grabadas. Los
programas estadisticos utilizados han sido el programa de tratamiento de datos

cuantitativos SPSS, y el programa AtlasTi en el caso de la informacion cualitativa.

A continuacién se resumen las caracteristicas de los y las participantes, los
instrumentos utilizados, el andlisis de los datos y los resultados del tratamiento

estadistico de los mismos.
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Participantes

Participaron 77 personas usuarias del CRMF de Salamanca que colaboraron de una

forma confidencial, libre y desinteresada.

Todas ellas fueron informadas en una reunién conjunta sobre el estudio y la
importancia de su colaboracion. No obstante, se volvieron a describir los objetivos de
la investigacién en cada uno de los grupos formativos a los que asisten, se les pidié
consentimiento informado de su participacidn, y se les contesté a cuantas dudas

tuvieron tanto en los grupos como a cada uno en las entrevistas individuales.

La recogida de datos sociodemograficos de los participantes del estudio requirié la
realizacion de una entrevista personal con cada uno de ellos, en la que preguntabamos
sobre las variables que pueden encontrar en el Anexo 1 de este documento. Datos
que, como hemos apuntado, se trataron con programas estadisticos que permiten

salvaguardar el anonimato de los participantes (SPSS).

En las siguientes paginas se describen los datos sociodemograficos de las personas que
han participado en la investigacién, se incluyen tablas con los resultados obtenidos en

cada una de las variables, y los comentarios a los datos mas destacables:

La diferencia de edad entre las personas usuarias del CRMF de Salamanca es una de las
caracteristicas sociodemograficas mas llamativas. La edad minima de acceso son los 16
afios (salvo circunstancias especiales en las que se puede acceder con 14) pero no
existe una edad maxima como requisito, ya que el objetivo del CRMF es la integracién

socio-laboral.
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Como se puede observar en la Tabla 4, la media de edad esta entre 31 y 32 afios. No
obstante, la desviacion que representan los datos en su distribucion respecto de la

media es de 10 puntos, lo que significa que existe mucha dispersién. Concretamente:

e 7 participantes son menores de 20 afios.

e 32 participantes oscilan entre 20 y 29 anos.

e 21 participantes oscilan entre 30 y 39 afos.

e 17 participantes son mayores de 40 afios.

e Laedad mas frecuente es 27 afios, en 7 de los 77 participantes.

Tabla 4. Edad
Minima Maxima Media Desviacion Tipica
Edad 16 55 31,43 9,99

55

16 18 20 22 24 26 28 30 32 34 36 38 40 42 44 46 48 50 52 54 56 58 60

—&—FRECUENCIA
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Hemos comentado anteriormente que los usuarios y usuarias de este tipo de centros
son personas con discapacidad fisica y sensorial. Relacionando tipo de discapacidad
con la variable edad, destacamos que las personas con discapacidad auditiva
conforman el grupo mas joven del CRMF de Salamanca, tal y como se aprecia en la

Figura 4.
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Figura 4. Relacion entre edad y tipo de discapacidad

En la Tabla 5 se refleja cémo predominan los hombres frente a las mujeres. Las
razones pueden ser varias y, aunque no es objeto de este estudio, no estd de mas
recordar que hay determinados tipos de discapacidad adquirida que afecta mas a
hombres que a mujeres (ej. la lesién medular afecta a 1 mujer por cada 4 hombres), y
que la mujer histéricamente ha salido menos que el hombre del ambito familiar. Estas
circunstancias pueden explicar por si mismas la mayor presencia de hombres en el
Centro. Recordemos que segun los datos de 2015 del INE, la poblacién espaiiola se

distribuye en un 50,86% mujeres y un 49,14% varones.

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

- en personas con discapacidad fisica v sensorial
Tabla 5. Género
Género Numero | Porcentaje
Hombre 45 58,4
Mujer 32 41,6
Total 77 100,0

MUJER

HHOMBRE
= MUIJER

HOMBRE 45

Segun indica la Tabla 6, practicamente el 90% de las personas usuarias del Centro son
solteras, la mitad de las casadas se han separado o divorciado, y una persona es viuda.

Datos coincidentes con la situacion de las personas con discapacidad en general.
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Tabla 6. Estado Civil
Estado Civil Numero Porcentaje
Soltero 68 88,3
Casado/Pareja 4 5,2
Separado/divorciado 4 5,2
Viudo 1 1,3
Total 77 100,0
1,3%
VIUDO | 1 5,2%
M SOLTERO
SEPARADO/DIVORCIADO I il B CASADO/PAREJA

M SEPARADO/DIVOR

CASADO/PAREJA CIADO

|
=

VIiUDO

En la Tabla 7 se presentan los datos referidos a las personas con quienes el usuario
convive habitualmente. Seria légico pensar que quienes solicitan residir en un CRMF
son personas sin responsabilidades familiares, por ello los datos no se deben

generalizar como representativos de las personas con discapacidad.
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El CRMF de Salamanca tiene como finalidad la integracidn socio laboral de las personas
con discapacidad fisica y sensorial durante el periodo de tiempo que dure su
formacion, pero no es una residencia. En periodos vacacionales en los que no hay
formacion, y al finalizar ésta, los residentes vuelven a... ¢donde? La mayoria reside
habitualmente con sus padres (73%), existiendo tres personas que viven con cuiados y
familia extensa o politica. Dos personas proceden de ambitos residenciales,
circunstancia que como ya apuntamos en la parte tedrica, estd encontrada con la
filosofia del movimiento de vida independiente. Sélo tres personas residen con su

propia familia, diez viven solos y tres con amigos o compafieros de piso.

Tabla 7. Personas con quienes reside habitualmente

Residencia habitual Numero Porcentaje
Con padres (hermanos, etc.) 56 72,7
Con familia propia (mujer, hijos) 3 3,9
Solo 10 13,0
Con amigos/companieros de piso 3 3,9
Residencia 2 2,6
Familia extensa 3 3,9
Total 77 100,0
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B CONPADRES

RESIDENCIA 3,9% 2,6% ¥/O HERMANOS
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CON FAMILIA EXTENSA

CON FAMILIA PROPIA
m50L0

CON PADRES Y/O HERMANQS

En total, 59 de los 77 participantes residen en el Centro y 18 asisten a los cursos de

formacidn en régimen de media pension, utilizando todos ellos el servicio de comedor

(Tabla 8).
Tabla 8. Residente o no en el CRMF de Salamanca
Residencia en CRMF Numero Porcentaje
Si 59 76,6
No 18 23,4
Total 77 100,0
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BNO
RESIDENTE

m RESIDENTE

RESIDENTE

NO RESIDENTE 18

El tiempo de estancia de las personas usuarias del CRMF de Salamanca fluctia desde
un mes, de las siete personas recién llegadas, hasta los mds de seis afios de tres de los
participantes (véase Tabla 9). A la vista de estos datos, es posible afirmar que existen
grandes diferencias entre los participantes del estudio, si bien es cierto que las
personas que llevan mds tiempo conocen mejor el Centro y los servicios que ofrecen.

Todas las opiniones son de utilidad.

Tabla 9. Tiempo en el CRMF de Salamanca

Minimo Maximo Media Desviacién Tipica

1 mes 6 afos y 6 meses 2 afosy 1 mes 1,77
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La distribucidn del tiempo de estancia en el Centro, es la siguiente:

22
16
11 11
a8 8
1
<1 ANO 1-2 2-3 3-4 4-5 5-6 6,5
ANOS ANOS ANOS ANOS ANOS ANOS
—#— FRECUENCIA

De los datos obtenidos se desprende ademas que 11 personas han estado en otros

CRMF, y una en un CAMF, con estancias que oscilan entre uno y nueve afios (Tabla 10).

Tabla 10. Estancia en otros CRMF

é¢Ha estado en otro CRMF? Numero Porcentaje
Si 11 14,3
No 65 84,4
En otros Centros 1 1,3
Total 77 100,0
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Como refleja la Tabla 11, hay mas personas usuarias del Centro con discapacidad
adquirida (44), que las que nacieron con ella (33). Este dato es representativo también

de la realidad en el grupo social de personas con discapacidad fisica y sensorial.

Tabla 11. Momento de adquisicién de la discapacidad

Momento de adquisicidn de la discapacidad Numero Porcentaje
Congénita 33 42,9
Adquirida 44 57,1
Total 77 100,0
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Las personas con discapacidad fisica conforman el grupo mas numeroso y
heterogéneo, sumando el 80% de los usuarios y usuarias (Tabla 12). Hay 10 personas
con discapacidad auditiva, dos participantes presentan discapacidad visual y tres

tienen varias limitaciones, que hemos denominado tipo de discapacidad mixta.

Tabla 12. Tipo de discapacidad

Tipo de discapacidad Numero Porcentaje
Fisica 62 80,5
Auditiva 10 13,0
Visual 2 2,6
Mixta 3 3,9
Total 77 100,0
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Durante las entrevistas individuales, cuando preguntabamos a los participantes ¢Qué

tipo de discapacidad tienes?, aparte de decirnos si era fisica, auditiva, visual o mixta,
muchos de ellos y ellas nos contestaban con el diagndstico o el nombre que desde el
ambito de la salud se da a su limitacidn. En el siguiente cuadro (Tabla 13) se recogen

tal y como las denominaron:

Tabla 13. Diagndstico médico

Diagndstico médico Frecuencia
Avulsion del plexo braquial 2
Aneurisma aortico 1
Artrogriposis multiple congénita 2
Artritis reumatoide 2
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Ataxia de Friedriech 1
Charcot 1
Disminucién de motricidad. Agudeza visual y auditiva 1
Distrofia muscular 1
Distrofia muscular Duchenne 1
Enfermedad de Steiner 1
Enfermedad de Berger 1
Enfisema pulmonar 1
Epilepsia 2
Esclerosis Multiple 1
Escoliosis 1
Espalda. Motérica 2
Espina bifida 3
Fractura conminuta del tercio distal del radio 1
Hemiparesia 2
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Hemiplejia derecha 2
Hidrocefalia 1
Hipoacusia 2
Lesion de nervio cidtico popliteo 1
Lesion medular 2
Malformacién arteriovenosa cerebral 1
Malformaciones en piernas 1
Meningitis 1
Metabolismo hipofisario tipo Laron 1
Miopia y astigmatismo. Retinosis 4
Paralisis cerebral 10
Paraplejia 7
Pie equino varo 1
Poliomielitis 1
Sindrome de Springer 1
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Sindrome de Marquet 1
Sordera 6
TCE 1
Tetraplejia espastica 5
Tumor cerebral 1
Total 77

Independientemente del tipo de discapacidad, 26 de los 77 participantes en el estudio
son usuarios de sillas de ruedas, representando mas del 30% de la muestra (Tabla 14).
Este grupo tiene necesidades relacionadas con la accesibilidad del Centro, que influyen

directamente en su calidad de vida.

Tabla 14. Usuarios de silla de ruedas

Usuario de silla de ruedas Numero Porcentaje
Si 26 33,8
No 51 66,2
Total 77 100,0
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Sélo 13 personas usuarias del Centro necesitan apoyo para realizar las actividades

bdsicas de su vida diaria como son asearse, levantarse, vestirse, comer, etc. La opinion

de estas personas es importante para hacer propuestas o sugerencias sobre servicios

como el de “cuidadores” (Tabla 15).

Tabla 15. Dependencia para actividades basicas de la vida diaria

Dependiente para las actividades basicas Numero Porcentaje
Si 13 16,9
No 64 83,1
Total 77 100,0
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NO DEPENDIENTE 64 WNO
EN ABVD DEPENDIENTE
EN ABVD

De las 77 personas entrevistadas, solamente tres han sido valoradas con el nuevo

Baremo de la Dependencia, y a las tres se les ha asignado un Grado lll.

Un requisito para poder acceder a uno de los seis CRMF de nuestro pais es tener
reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33%, por ello el rango minimo
de esta variable es 33. La muestra presenta gran variabilidad y dispersion en el

porcentaje de discapacidad reconocido, oscilando entre 33 y 99 (Tabla 16).

Tabla 16. Porcentaje de discapacidad

Minimo Maximo Media Desviacidn Tipica

33 99 69,52 17,08

En la Figura 5 se observa cémo la mayor parte de las personas usuarias del Centro

presentan un porcentaje de discapacidad del 75 6 superior.
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Figura 5. Distribucion de porcentajes de discapacidad

Relacionando el porcentaje con el tipo de discapacidad, podemos observar en la Figura
6 coOmo si bien entre el grupo de usuarios y usuarias con discapacidad auditiva
predominan los niveles mas bajos de discapacidad, en el caso de otros tipos de

diversidad funcional predomina el nivel a veces denominada “gran discapacidad”.
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Figura 6. Distribucidén por tipo y porcentaje de discapacidad
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El 25% de las personas usuarias del Centro no tienen ningun tipo de pensidn, el 60 %
cobra prestaciones no contributivas, y 13 personas de las 77 han cotizado y perciben

una pension contributiva (Tabla 17).

Tabla 17. Tipo de pension

Pension Numero Porcentaje
Ninguna 19 24,6
Pensidn contributiva 13 16,9
Pensiéon no contributiva 24 31,2
Orfandad 4 5,2
Hijo a cargo 14 18,2
RAI 2 2,6
Viudedad 1 1,3
Total 77 100,0
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Del total de personas usuarias del CRMF, 44 han trabajado alguna vez, aunque en

ocasiones no haya sido en empleo remunerado sino en el dmbito familiar (Tabla 18).

Sorprende que casi el 60% haya tenido experiencia laboral previa, dado los altos

porcentajes de inactividad y desempleo en el dmbito de las personas con discapacidad.

Recordemos que el 60% son personas con discapacidad adquirida, y muchas de ellas ya

trabajaban con anterioridad.

Tabla 18. Experiencia laboral previa

Experiencia laboral previa Numero Porcentaje
Si 44 57,1
No 33 42,9
Total 77 100,0
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De las 44 personas que han trabajado, nos interesaba saber si lo han hecho en
contexto ordinario o protegido. En la Tabla 19 se refleja que el 70% de los participantes
ha trabajado en empleo ordinario, y tan solo ocho personas han realizado su actividad

laboral en empleo protegido.

Tabla 19. Tipo de empleo en el que han trabajado anteriormente

Tipo de empleo Numero Porcentaje
Empleo ordinario 31 70,5
Empleo protegido 7 15,9
Ambos 1 2,3
Otros 5 11,3
Total 44 100,0
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En la Figura 7 podemos observar cémo un mayor porcentaje de discapacidad esta

asociado a menores porcentajes de experiencia laboral previa.
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Figura 7. Distribucién por ausencia o presencia de experiencia laboral previay

porcentaje de discapacidad
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Mas del 60% de los participantes estd demandando empleo, objetivo principal del

CRMF, apoyado por su Unidad de Empleo (Tabla 20). Todas las personas que definian

su situacion laboral como inactivo, lo justificaban por el “temor” a perder la prestacion

econdmica que reciben en forma de pensidon o similar. Esta es una razén

habitualmente argumentada por las personas con discapacidad, y por ello nos

sorprende positivamente el alto porcentaje de participantes demandantes de empleo.

Tabla 20. Situacion laboral actual

Situacién laboral actual Numero Porcentaje
Activo-demandante 47 61,0
Inactivo 28 36,4
Jubilado 2 2,6
Total 77 100,0

. 5 B ACTIVO-
ACTIVO-DEMANDANTE DEMANDANTE
INACTIVO -28 = INACTIVO
JUBILADO F i JUBILADO
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El nivel formativo de las personas con discapacidad es mds bajo que el de la poblacién
sin discapacidad. En el Centro, el 20% de las personas usuarias sélo han realizado

estudios primarios (Tabla 21).

Tabla 21. Nivel formativo maximo alcanzado

Nivel formativo maximo alcanzado Numero Porcentaje
Primarios 15 19,5
Secundarios 29 37,6
Primer ciclo FP/Bachillerato 21 27,3
Superior/Superiores (Universitarios) 12 15,6
Total 77 100,0

m PRIMARIOS
PRIMARIOS 15

SECUNDARIOS B SECUNDARIOS

PRIMER CICLO
FP/BACHILLERATO

m PRIMER CICLO
FP/BACHILLERATO

FP 12
SUPERIOR/UNIVERSITARIOS
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En el otro extremo nos encontramos con 12 personas con estudios superiores. Son
estudiantes con discapacidad de la Universidad de Salamanca que residen en el Centro,
tres de los cuales realizaron las Pruebas de Acceso a la Universidad para mayores de 25

afios mientras se estaban formando en los cursos que ofrece el CRMF.

En la Figura 8 se observa como si bien en los usuarios con mayor necesidad de apoyos
y limitaciones predominan quienes tienen estudios superiores, en el caso de usuarios
con menor porcentaje de discapacidad el nivel formativo alcanzado es bastante
inferior. Recordemos que los participantes con discapacidad auditiva tienen menor

edad que el resto y porcentajes mas bajos de discapacidad.
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Figura 8. Distribucion por nivel formativo y porcentaje de discapacidad

A continuacion se presenta la oferta de cursos formativos del CRMF de Salamanca. Se
utilizé esta misma distribucién en los grupos focales, respetando asi los grupos
naturales de los participantes. En la Tabla 22 se informa del nimero de participantes
matriculados en cada uno de los cursos ofertados por el Centro.
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Tabla 22. Grupo formativo al que pertenece

Grupo formativo Num. | Porcentaje

Operaciones auxiliares de servicios administrativos y | Gl | 11 14,3
generales
Operaciones auxiliares de montaje y mantenimiento de | G2 6 7,8
sistemas
Confeccion y publicacion de paginas Web G3| 10 13,0
Tratamiento y maquetacién de elementos graficos en | G4 | 11 14,3
preimpresion
Actividades de gestién administrativa G5 6 7,8
Actividades administrativas de recepcion y atencién al | G6 6 7,8
cliente
Desarrollo de productos audiovisuales G7 | 10 13,0
Animacioén 2Dy 3D G8 5 6,5
Estudiantes universitarios G9 10 13,0
Total 77 100,0
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La gran mayoria de los participantes son titulares de su tarjeta de la Seguridad Social
(57), pero aun queda un 25% que son beneficiarios de las prestaciones concedidas a

sus familiares (Tabla 23).

Tabla 23. Titular o beneficiario de la tarjeta de la Seguridad Social

Tarjeta de la Seguridad Social Numero Porcentaje
Titular 57 74,0
Beneficiario 20 26,0
Total 77 100,0

Salamanca con 37 personas y Zamora con nueve son las provincias con mas
“presencia” en el Centro. La razén de que el 48% de los participantes sean de
Salamanca es debido a que hay 18 personas no residentes, en régimen de media
pensién, que sélo asisten a la formacién. La Tabla 24 recoge las ciudades de

procedencia y el nUmero de usuarios y usuarias de cada una de ellas.
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Tabla 24. Centro Base o ciudad de procedencia
Centro Base de origen Frecuencia

Avila 2
Avilés 1
Badajoz 2
Caceres 2
Granada 1
Huelva 1
Ledn 3
Lugo 2
Madrid 4
Palencia 1
Plasencia 2
Pontevedra 2
Salamanca 37
Santander 2
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Hay personas usuarias del CRMF de Salamanca procedentes de nueve Comunidades
Autdnomas diferentes. Castilla y Ledn es la regidon de donde procede la mayoria de los
participantes por razones légicas de proximidad, asi como las anteriormente

argumentadas acerca de las personas usuarias no residentes en el Centro. (Tabla 25)

Tabla 25. Comunidad Auténoma de procedencia

Comunidad Auténoma Numero Porcentaje
Andalucia 2 2,6
Asturias 1 1,3
Cantabria 2 2,6
Castilla-Ledn 55 71,4
Extremadura 6 7,8
Galicia 5 6,5
Pais Vasco 1 1,3
Madrid 4 5,2
Comunidad Valenciana 1 1,3
Total 77 100,0
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ANDALUCIA
ASTURIAS
CANTABRIA
CASTILLAY LEONM
EXTREMADURA
GALICIA

MADRID

PAIS VASCO
VALENCIA

Hasta aqui se han descrito las caracteristicas sociodemograficas de las personas
usuarias del CRMF de Salamanca que formaron parte del estudio. A continuacién

describimos el procedimiento llevado a cabo en el mismo.
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Procedimiento

Con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas usuarias del Centro de
Recuperacién de Personas con Discapacidad Fisica (CRMF) de Salamanca, bajo los
principios de la filosofia del movimiento de vida independiente, se disefid una

investigacion que se resume en este documento.

En este apartado se resumen las tareas y actividades desarrolladas, para continuar
describiendo la metodologia, los instrumentos utilizados en el proceso de recogida de

la informaciodn, el tratamiento estadistico de los datos, y los resultados obtenidos.

En el proceso de recogida de informacién se utilizaron metodologias cualitativas
(entrevista y grupos focales) que tuvieron en cuenta la diversidad de los participantes,
asi como sus diferentes habilidades de comprension y expresién. Se solicitd
consentimiento informado de las personas usuarias del Centro tanto para la evaluacién

como para la grabacién de las sesiones, manteniendo su anonimato.

El trabajo de campo fue realizado en el CRMF, y se contd con la colaboracion tanto de
los participantes como de los profesores, Intérpretes de Lengua de Signos, técnicos,
administracién y direccion del Centro. A todos ellos y ellas les agradecemos su

inestimable ayuda.

En la Tabla 26 se recoge la planificacién de actividades realizadas en la investigacion.
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Tabla 26. Planificacion

Actividades realizadas

Actividades preliminares

Trabajo de campo

Analisis de datos

Informe y resultados

e Actividades preliminares: documentacidn, revision bibliografica, organizacion
del trabajo de campo, distribucién de usuarios y usuarias en grupos de

discusidn, y obtencidn de consentimientos informados.

e Trabajo de campo: grupos focales, cuestionarios semiestructurados, entrevistas

individuales, datos sociodemograficos, transcripcion de las sesiones grabadas.

e Andlisis de datos: codificacién selectiva y axial; analisis de datos

sociodemograficos, cuantitativos y cualitativos.

e Informe y resultados: se realizaron algunas valoraciones parciales de los datos

hasta conformar los resultados finales.
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Instrumentos

En este apartado describiremos brevemente los instrumentos de recogida de
informacién utilizados para evaluar la calidad de vida y la vida independiente de todas
las personas usuarias del CRMF. Se pueden consultar en los anexos 1, 3 y 4 del
documento, en el orden cronoldgico en el que fueron utilizados y en el mismo formato

utilizado.

Recordemos que se informd a los usuarios y usuarias del Centro sobre el estudio en
dos ocasiones, en asamblea general y en cada uno de los grupos formativos a los que
asisten. Aunque lo hemos comentado con anterioridad, nos parece importante
recalcar que se tuvieron en cuenta las limitaciones, diversidad, y las diferentes

habilidades de comunicacién de los participantes.

Agradecemos especialmente la labor de los Intérpretes de Lengua de Signos, asi como

a la administracién y los directores de Area, por su desinteresada colaboracion.

Tras las sesiones descriptivas del estudio, y antes de comenzar la investigacion, se
solicitd por escrito consentimiento informado a todas las personas usuarias del CRMF,
tanto para la evaluacién como para la grabacion de las sesiones de los grupos focales
qgue posteriormente fueron transcritas. La declaracion de consentimiento informado se

incluye como Anexo 2 a este documento.
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Una vez seleccionados y creados los grupos focales, se planificaron los horarios y dias
en los que podiamos reunirnos con los participantes, interfiriendo lo minimo en su

formacién, y en consenso con el director y personal del Area de Formacion.

Se procedid a recoger la informacién de tres formas diferentes: grupos focales,

cuestionario semiestructurado y entrevista personal.

Estas tres diferentes formas de recoger la opinién de los participantes son los

instrumentos utilizados en la investigacién y que se describen a continuacién:

Grupos Focales

Como hemos comentado a lo largo de estas pdginas, el primer procedimiento
empleado para la recogida de datos consistid en la organizacién de grupos focales,
respetando la configuracién natural de los participantes, esto es, la asistencia a sus

grupos de formacion.

Los grupos focales, segun Kitzinger (1994), son:

Una reunidon de un grupo de individuos seleccionados por los investigadores
para discutir y elaborar, desde la experiencia personal, una temdtica o hecho

social que es objeto de investigacion
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Se focalizd como tematica central de cada grupo, las necesidades, expectativas y
percepcion de la calidad de vida y de la calidad del servicio, asi como la percepcion de
tener una vida independiente. Para ello utilizamos como instrumento una guia de cinco
preguntas generadoras (Basch, 1987; Goldman, McDonald y Schwartz, 1987, Morgan,

1988; Morgan y Krueger, 1998), para conocer areas especificas relacionadas con:

1. El entendimiento de la calidad de vida y la vida independiente.

N

La percepcién de la calidad de vida y la vida independiente.

w

La percepciéon de necesidades de apoyo y el grado en que el Centro responde.

4. El CRMF y su impacto en la calidad de vida.

5. Propuestas de futuro para fomentar unos servicios centrados en la mejora de la

calidad de vida y la vida independiente de sus usuarios y usuarias.

Con este objetivo se elaboré un documento que sirvid de protocolo para guiar los

grupos focales (Anexo 3).

Del universo de personas usuarias del CMRF (77) se extrajeron nueve grupos naturales
formados a partir de su pertenencia a los ocho cursos que oferta el Centro, y un grupo
de residentes universitarios, todo ello con la finalidad de potenciar la cohesién ya

existente y facilitar la interaccién (ver Tabla 22).
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El trabajo de campo relacionado con los grupos focales fue abordado por personas
externas al Centro, expertas en discapacidad, quienes con funciones diferentes
tuvieron un objetivo comun: asegurar la intervencion de todos los participantes y
recoger sus opiniones, independientemente de sus limitaciones funcionales o
circunstancias personales. Las sesiones fueron grabadas en audio para su posterior

transcripcidon y andlisis. A continuacién se describen las diferentes funciones:

e Monitor: participa en las sesiones de los grupos focales como evaluador

externo, experto en discapacidad, y observador de retroalimentacion.

e Facilitador: investigador experto en grupos focales que desarrolla cada sesion y

transcribe los didlogos de las sesiones.

e Monitor externo: analiza las sesiones grabadas y participa en la triangulacion de

codigos como experto externo en metodologia y discapacidad.

Una vez finalizada cada una de las nueve sesiones, monitora y facilitadora identificaron
las categorias mas relevantes para poder realizar posteriormente la triangulacion de

codigos. Este proceso se detalla en el apartado de andlisis.

En el Anexo 3 se incluye la guia o protocolo seguido en el desarrollo de los nueve

grupos focales.
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Cuestionario semiestructurado

Se presentaron dos tipos de condiciones personales en ciertos participantes, que
requirieron abordajes distintos. Por una parte, algunas personas no pudieron asistir en
las fechas previstas a ninguno de los grupos por encontrarse fuera del Centro, y se les
ofrecio la posibilidad de participar respondiendo a un cuestionario semiestructurado,
con igual temadtica que los grupos focales, y remitirlo por correo electrénico a las
investigadoras (Anexo 4). La informacién obtenida de los cuestionarios
semiestructurados, en los formatos individuales, se agregé a la obtenida de los grupos

con el objetivo de preservar al maximo la confidencialidad.

De las 77 personas usuarias del Centro, solo cinco no pudieron asistir al grupo focal

que le correspondia, cumplimentaron el cuestionario, y se incorporaron a sus grupos.

Entrevista personal

La segunda circunstancia fue que algunas personas nos comunicaron en privado su
deseo de agregar consideraciones personales a su participacién en el grupo focal, y se
posibilitd una entrevista individual fuera del Centro con la misma tematica de los
grupos focales. Ademas, se realizaron entrevistas personales a todos los participantes
en una sala que nos facilité el CRMF, en la que recogimos los datos sociodemograficos

que el lector ha visto resumidos en el apartado participantes. (Anexo 1)
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Analisis

Categorias, codigos y normas de codificacion

En apartados anteriores de describid el tipo de metodologia que se ha utilizado en la

investigacion y los paquetes y programas estadisticos empleados.

Una vez grabados los nueve grupos focales, cumplimentados los cuestionarios
semiestructurados por quienes no pudieron asistir a los grupos, y realizadas las
entrevistas individuales al conjunto de participantes, se transcribieron los datos y
fueron analizados cuantitativamente a modo de primera aproximacién, vy

cualitativamente de un modo mas pormenorizado.

Hemos empleado metodologia cualitativa basada en la informacién proporcionada por
los participantes en los grupos focales. La técnica de andlisis usada con los datos
textuales generados por las transcripciones fue el andlisis de contenido de forma
deductiva. Para ello se partié de un catdlogo de cédigos predefinidos correspondientes

a las dimensiones de los modelos tedricos estudiados:
e Vida Independiente
e C(Calidad de Vida

e Calidad de Servicios EFQOM

Los pasos empleados para realizar este analisis de contenido se resumen en la Figura 9.
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Figura 9: Procedimiento empleado en el estudio

1. Transcripcion

El primer paso consistié en la Transcripcion de la informacién proporcionada por los
usuarios y usuarias. Asi, una vez concluida la recoleccién de datos a través del trabajo
desarrollado con los nueve grupos focales y las entrevistas individuales, se procedio a
la transcripcién de didlogos para su andlisis. Estas transcripciones se realizaron en
formato Word teniendo como norma omitir cualquier dato que pudiese identificar a la
persona que emitié la opinidn, dado que son las normas éticas planteadas en el
estudio y asi lo firmaron los participantes en la declaracién de consentimiento
informado. Posteriormente para el andlisis se utilizé el procesador Atlas Ti,

transformando el formato de Word en documento de texto enriquecido.
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2. Catdlogo de Cédigos

Para codificar y triangular los cddigos como segundo paso, es importante partir de
unas Normas de Codificacion. Los codigos utilizados para realizar el analisis y sus
descriptores corresponden a los diferentes modelos tedricos con que hemos abordado

esta investigacion:

Para realizar la codificacién de vida independiente nos hemos basado en los principios
de vida independiente (Garcia Alonso, 2003), que reflejan las dimensiones a abordar.
En la actualidad los principios basicos de la filosofia de vida independiente son
universales y procuran el empoderamiento de las personas, de cada individuo Unico e

irrepetible. Dichas dimensiones se resumen también en la Tabla 4 y en la Tabla 28.

Para poder realizar el anadlisis de la calidad de vida se ha trabajado con el modelo
tedrico de Schalock y Verdugo (2002-2003). Dicho modelo operacionaliza cada una de

las ocho dimensiones con indicadores, que se reflejan en la Tabla 3 y Tabla 29.

En cuanto a la calidad del servicio hemos trabajado bajo el modelo EFQM (European
Fundation for Quality Management, 1988), que pretende impulsar la calidad como
factor esencial de la supervivencia y competitividad de las empresas. En la codificacidn

hemos utilizado los pardmetros de modelo revisado en 2015 (véase Tabla 30).

Este proceso tiene como fin realizar una triangulacién de los resultados cualitativos y
los obtenidos en la parte cuantitativa para generar planes de accion que promuevan la
participaciéon de los usuarios del Centro en diversas instancias, que favorezcan su

calidad de vida y fomenten su vida independiente.
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Los cddigos que utilizamos en una primera parte emergen de los cuerpos tedricos
antes sefialados. Esto no significa que sean los Unicos, pues la caracteristica principal
de la investigacidn cualitativa es que es emergente, por lo que es preciso ir revisando
paso a paso si los cédigos son los necesarios o es preciso crear nuevos codigos de
acuerdo a la informacion obtenida. De hecho, en nuestro analisis emergieron
categorias relacionadas con la valoracidn personal del usuario sobre su calidad de vida
y vida independiente. También surgieron categorias alusivas a la puesta en marcha de

mejoras en el CRMF de Salamanca.

Asi pues, la Elaboracion del catalogo de codigos, como hemos sefalado, partié de un
grupo de cddigos predefinidos correspondientes a los tres modelos tedricos
empleados, a los que se sumaron las categorias encontradas en el estudio. De este
modo, se contd con ocho cddigos para las variables vida independiente, calidad de vida
y calidad de los servicios EFQM. A su vez, para cada cdodigo se incluyeron sus

indicadores correspondientes.

En las Tablas 27 a la 29 se resumen los codigos e indicadores empleados.
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Tabla 27. Codigos e Indicadores de Vida Independiente
Vida independiente
Cadigos Indicadores
Derechos Derechos humanos y civiles
Autodeterminacion Capacidad de eleccion
Apoyo entre iguales Ayuda y apoyo mutuo entre personas con diversidad funcional
Empoderamiento Posibilidad de ejercer poder sobre uno mismo. Tener habilidades
Inclusion en la comunidad | Participacion en la sociedad como ciudadano
Responsabilidad personal | Responsabilidad sobre la propia vida y acciones
Asumir riesgos Derecho a asumir riesgos derivados de las decisiones tomadas
Valoracién de la vida Percepcidn por parte del usuario de aspectos referidos a cdmo es su vida
independiente independiente
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Tabla 28. Cédigos e Indicadores de Calidad de Vida

Calidad de vida

Cadigos

Indicadores

9.

Bienestar Emocional

Alegria, autoconcepto, ausencia de estrés

10

. Relaciones Interpersonales

Interacciones, relaciones de amistad, apoyos

11

. Bienestar Material

Estado financiero, empleo, vivienda

12

. Desarrollo Personal

Educacion, competencia personal, realizacion

13

. Bienestar Fisico

Atencidn sanitaria, estado de salud, actividades de la vida diaria, ocio

14

. Autodeterminacion

Autonomia/control personal, metas y valores personales, elecciones

15

. Inclusién Social

Integracién vy participacion en la comunidad, roles comunitarios,

apoyos sociales

16

. Derechos

Legales, humanos (dignidad y respeto)

17

. Valoracién de calidad de

vida

Percepciones de la propia calidad de vida, en diferentes dmbitos
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Tabla 29. Cédigos e Indicadores de Calidad de Servicios-EFQM

Modelo EFQM

Cadigos

Indicadores

18. Resultados equilibrados Desarrollo de resultados clave para controlar el progreso respecto a la
visién, misidon y estrategia del servicio. Permite a los lideres tomar
decisiones eficaces y oportunas

19. Valor de los clientes Definicion y comunicacién clara de la propuesta de valor y la participacion

activa de los clientes en los procesos de disefio del producto y del servicio

20. Liderazgo Capacidad de los lideres para adaptarse y ganarse el compromiso de
todos, a fin de garantizar continuidad del éxito de la organizacién
21. Gestion por procesos Disefio de procesos para realizar la estrategia, con una gestion de

principio a fin mas alla de los limites “clasicos” de la organizacién

22. Exito através de la Equilibrio entre las necesidades estratégicas de la organizacion vy

personas aspiraciones personales de los individuos, para obtener su compromiso y
participacion

23. Creatividad e innovacion Reconocimiento de la necesidad de desarrollar e involucrase en redes y

en hacer participes a todos los grupos de interés como fuentes

potenciales de creatividad en innovacion

24,

Alianzas

Asociacion para la obtencion de beneficios sostenibles entre los

implicados
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25.

Futuro sostenible

Conducta y actividades de la organizacidn centradas en la gestion de su

impacto en la comunidad

A estos cddigos se afiadio una cuarta variable en la que se agruparon las propuestas de

las personas usuarias (Tabla 30), distribuidas en cinco cddigos (del 26 al 30).

Tabla 30. Cédigos e Indicadores de Propuestas de mejora del CRMF-Salamanca

Propuestas

26.

Propuestas de
adaptaciones

arquitectodnicas

Sugerencias de cambios o mejoras en el entorno inmediato dentro y

fuera del Centro

27.

Propuestas de seguridad

Sugerencias de mejoras en aspectos de seguridad dentro del Centro

28.

Propuestas de

adaptaciones tecnoldgicas

Sugerencias de mejora en cuanto a tecnologias de las que dispone el

Centro

29.

Propuestas de ocio

Actividades posibles a desarrollar en su tiempo libre, proporcionadas

por el Centro

30.

Propuestas educativas

Referidas a mejoras en aspectos de formacién general que imparte, o

vinculaciones educativas con el Centro

Por tanto, contamos con 30 cddigos con los que codificamos los diferentes fragmentos

textuales de las 68.702 palabras transcritas correspondientes a las 647 respuestas.
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3. Acuerdo entre Jueces

En tercer lugar, se procedid al andlisis del Acuerdo entre Jueces. Para probar la
factibilidad de wusar esta codificacion, se les entregd la matriz de datos
correspondientes a las dos categorias mas frecuentes: Calidad de Vida y Calidad de
Servicios-EFQM a tres jueces, con la tarea de codificar de forma independiente el 20%
del texto. Los analisis estadisticos obtenidos mostraron un muy elevado acuerdo entre
jueces para las dos categorias y sus respectivos indicadores. Se obtuvo un Alfa de
Krippendorff de 0,959 para Calidad de Vida, y un Alfa de Krippendorff de 0,894 para el
Modelo EFQM. Asi pues, es posible concluir que el empleo de los cédigos de calidad de
vida y los de calidad de servicios, permite obtener un elevado acuerdo entre jueces en
el andlisis del texto. Ello avalé el procedimiento seguido y permitié continuar con la

codificacion de los restantes fragmentos textuales realizado por dos jueces.

4. Relectura de textos

En cuarto lugar, se realizé una Relectura de los textos. Asi, antes de proceder a la
codificacion de la totalidad del texto se volvieron a leer las transcripciones con la
finalidad de obtener una perspectiva global identificando |la necesidad de agregar dos
cadigos adicionales, relacionados con la experiencia propia de la vida independiente y

la calidad de vida.
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5. Codificacion

En quinto lugar se llevd a cabo la Codificacion fragmentando el texto en el procesador
Atlas Ti. Dichos fragmentos o unidades minimas se denominan citas. A cada una de
estas citas se le asignd un area de pertenencia denominada cddigo de acuerdo a su
concordancia con los indicadores previamente mencionados (véanse Tablas 27 a 29),

de forma tal que el texto se reagrupé en funcién de dichos indicadores.

6. Andlisis cuantitativo y cualitativo

En sexto y ultimo lugar se llevé a cabo el Andlisis de los datos. Este se realizé de dos
formas, la primera de ella consistid en la cuantificacién de los datos cualitativos que
permitio la obtencion de tablas de frecuencia de los cddigos mas mencionados. En un
segundo momento, cada cddigo se acompaid de fragmentos discursivos que
representan la forma en que las personas asumen en su vida cada cédigo tedrico.
Ademas se establecieron los tipos de relaciones que guardan entre si las variables,
generando para ello figuras que permiten establecer las redes que los cdédigos de las
variables forman al interrelacionarse, y que visualmente ayudan a comprender la

relacion entre los diferentes aspectos estudiados.
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Describimos con listados de colores cdmo se han extraido los contenidos de las
transcripciones, asignandolos al indicador y recogiendo las sugerencias. La informacién
obtenida en entrevistas se agregd al grupo con el que presentaban mayor coincidencia

de opinidn y asi preservar al maximo la confidencialidad. Se centran en tres apartados:

e |deas centrales: Rescatan a través de fragmentos de didlogos las ideas
coincidentes sobre las que gird el grupo en las tres areas exploradas: Calidad de

vida, vida independiente, empleo y servicios

e De mayor relevancia: Se asocian de manera teérica los didlogos a los conceptos

implicitos que pueden encontrarse subyaciendo a ellos.

e Servicios: Se rescatan las sugerencias del grupo, que si bien son coincidentes en
cierta medida entre los grupos, resaltando aquellas a las que de forma

particular hace alusion cada grupo.

Cddigos que Conceptos Sugerencias

caracterizan al grupo + implicitos + concretas

DATOS PRELIMINARES

PARA LA CODIFICACION
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Grupo 1: Operaciones auxiliares de servicios administrativos y generales (Nivel 1)

CALIDAD DE VIDA
“...calidad de vida es poder hacer lo que yo quiera..., si quiero salir salgo...”

“...que me acepten...cuanta gente que me escucha hablar asi se piensa que soy subnormal...sobre todo la gente
mayor...”

“...no tengo pension, dependo de mi familia y eso me fastidia mucho...”

VIDA INDEPENDIENTE

“...cuando una persona se va de casa porque ya no necesita a nadie para subsistir...”
“...hacer todas las tareas de casa sin necesitar de nadie..., fregar, etc....”
...vivir la vida independiente si..., pero un poco colectivo...familia, amigos...

EMPLEO

”

“...si tuviera algun trabajo no estaria aqui!...

“...necesitamos una fuente propia de ingresos, pero si a una persona normal ya le cuesta trabajo encontrar
empleo...”

”

“...en una mano llevaba el curriculo y en la otra la ley!...

”

“.....por lo que he oido: muchos cursos, muchos cursos....., y ¢luego? jnadal...

DE MAYOR RELEVANCIA SERVICIOS
e Los puestos de reserva no se cumplen 1. Flexibilidad en horarios de recepcién
e Comprension pasiva de la insercidn laboral 2. Mejorar la distribucién de espacios fisicos,

. o, . especialmente los bafios
e Falta de informacion sobre las pensiones

3. Las sefales de radio, tele e Internet son de mala

e Entendimiento del empleo como generador ik 68 Fres alo sa e A

de ingreso, bienestar personal y promotor

de socializacién La capacitacion esta muy centrada en la informatica

e Identificacién de falta de resultados Son necesarios mas timbres de emergencia

concretos en la insercion laboral Mejorar la accesibilidad de las salidas de emergencia

Indispensables los servicios individuales

@ N » W o

Los cursos requieren mas practicas
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al

Grupo 2: Operaciones auxiliares de montaje y mantenimiento de sistemas microinformaticos (Nivel 1)

CALIDAD DE VIDA

“

...dentro de mis limitaciones estoy bien...”

“...se requieren unos niveles minimos de ingresos para que tu vida sea satisfactoria...”

“...salud es lo mas importante, si no la tuviéramos no tendriamos lo demas...”

VIDA INDEPENDIENTE

“

“

“

“

n

...cada uno vive dentro de sus posibilidades...”

...Ia vivo como puedo, tengo una enfermedad pero vivo bien dent

ro de lo que cabe...”

...fundamental! para poder hacer lo que uno quiera...defenderte solo...”

...aqui algunas cosas quieren que las hagas solo...por la independ
o se puede...”

MPLEO

E

encia, pero luego otras que tu quieres hacer

“..el factor econémico es muy importante, si no tengo dinero, trabajo y sueldo fijo, no es posible

e

“

“

manciparse...”
...todo es cuestién de la apariencia..., asi juzga la gente”

...si hubiera ahora una oportunidad?...yo la primera me apunto!...

”

DE MAYOR RELEVANCIA

El tema del empleo surge de forma espontanea 1.

Se toca el tema de la salud como un area importante
en la calidad de vida 2.

Se alude al tema de la discriminacion y el estigma
como obstaculo para la insercidn laboral 3.

Se percibe que la capacitacidn es sélo una forma de
ocupar el tiempo porque no hay verdadera insercion 4.

Sefialan que las practicas no tienen estructura y a
veces sélo estan sin realmente participar 5.

Se percibe que sus demandas y sugerencias quedan
sin respuesta

SERVICIOS

Flexibilizar los horarios para recibir
asistencia de los cuidadores

Permitir que la biblioteca esté abierta
siempre

Ampliar los horarios del comedor para evitar
comer con demasiada prisa

Fomentar que mas gente externa entre al
centro

Permitir que todos los que quieran acudir a
los eventos del centro lo hagan

Aumentar y mejorar las practicas
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Grupo 3: Confeccidn y publicacién de paginas Web (Nivel 2)

CALIDAD DE VIDA

Didlogos concretos, centrados en la falta de aceptacion social, rechazo y con interrelacién centrada en torno a

la familia

VIDA INDEPENDIENTE

“«

...Vivo con mis padres...no me imagino estar solo...”

“...nosotros siempre estamos apoyandonos...pero necesitamos mdas horas que esté con nosotros el

intérprete...”

MPLEO

EMPLEO

“«

“

“

“«

..intentan enganarme siempre...”
...no confio en las personas...”

...me dan miedo los ruidos...”

...trabajar si,...pero en un empleo adaptado no en uno normal...”

DE MAYOR RELEVANCIA

Las expectativas parecen ser menores que en los
otros grupos

La comprensién de conceptos abstractos como
calidad de vida cuesta mucho

Los didlogos reflejan una dependencia asumida
El tema de salud no resalta tanto

Se sefala repetidamente la posibilidad de ser
“engafiados”

El aislamiento es una sensacion compartida
incrementada por la percepcion de falta de acogida

El futuro se
comunicacion
autogestion

restringe a adaptaciones de
pero no hay propuestas de

SERVICIOS

Informacion de nuevas tecnologias para
mejorar sus posibilidades de comunicacion

Mayor disposicion de libros
relacionados con la cultura general

adaptados

Posibilidad de adiestrarse en el centro en
actividades de la vida diaria como cocinar,
lavar, etc.

Disposicién de apoyo para obtener carnet de
conducir

Colocacién de tableros luminosos para avisos

Alternativas distintas para aparatos como
despertadores, moviles, etc.
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Grupo 4: Tratamiento y maquetacion de elementos graficos en preimpresion (Nivel 2)

CALIDAD DE VIDA

“...las necesidades basicas estan cubiertas...”

“...no se nos trata con respeto...”

“...tengo que esperar mucho tiempo para que me aseen y tengo que ir al servicio a determinadas horas...”
“...y hay que comer a toda velocidad...”

VIDA INDEPENDIENTE

“...si salgo y regreso tarde es mi responsabilidad...cada uno lo deberia asumir pero el centro no lo permite...”

“...cosas que ya puedo hacer solo aqui las dejo de hacer porque no se puede...no me pueden llevar al servicio

“...si nos tratan como a nifios, no como a adultos...”

EMPLEO

“

...incluso me han dicho que estoy mejor preparado que los profesionales, pero a la hora del empleo...”

“

...es que si no convalidan los titulos...”

“

...es fundamental para ser independiente, tener algo propio y no tener que pedir y explicar en qué gasto...”

“

...podriamos cubrir vacantes buscar opciones, este centro no puede ser solo una salida temporal de casa...”

DE MAYOR RELEVANCIA SERVICIOS
© [El i e S a0 (B e Cme i 1. Mejorar la cultura de la organizacién
e Algunos profesores han planteado alternativas, )

: Aceptar alternativas de empleo independiente
pero han salido del centro

de los alumnos
e Llas protestas y sugerencias se perciben sin 3
respuesta

Promover el deporte

4. Promover la responsabilidad en las decisiones

e Elretiro de la posibilidad de continuar con estudios de Tee UErATEE

universitarios se percibe como un retroceso
5. Permitir la participacién en todos los eventos
e la no insercion laboral de los usuarios favorece al dellcentro

centro
6. Dar el crédito por los trabajos realizados a
e El trato de los cuidadores no es de respeto y se cada alumno, no solo al centro

asocia a falta de formacion
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Grupo 5: Actividades de gestion administrativa (Nivel 2)

CALIDAD DE VIDA

“...vivir por ti misma...”

“

...estar a gusto contigo misma...”

“

..tener lo fundamental: comida, aseo, ejercicio, pero también respeto en los sitios, trato social normal...”

“

...contar con la accesibilidad que se necesita en los sitios comunes...”

“

..trabajo, dinero y relaciones de amistad para sentirte bien, eso es fundamental...”

VIDA INDEPENDIENTE

“...si no tienes una vida independiente no tienes calidad de vida...”
“...Ias limitaciones del entorno limitan mi vida independiente...”

“..también estd relacionada con lo que hagas, si quieres independencia necesitas dinero, casa adaptada,

apoyos en general...”

“...también la independencia mental es importante,...aunque depende de tu personalidad...”
“..también depende de la institucion...”

EMPLEO

“

...no hay practicas ni posibilidades reales...”

“

...... no hay alternativas, ni motivacion...”

DE MAYOR RELEVANCIA SERVICIOS

e Se asocia espontaneamente vida independiente y Mejorar la cultura de la organizacién

e [t i e Aceptar alternativas de empleo

e Se pone de relieve la importancia de las relaciones

] Promover el deporte
afectivas

e R

Promover la responsabilidad en las decisiones

e Surge el tema de los apoyos como condicién para de los usuarios

mejorar la calidad de vida y la vida independiente
5. Permitir la participacién en todos los eventos

e Se identifican factores personales e institucionales Al st

como contribuyentes para la vida independiente
6. Que se mejore el trato, ”...no somos nifios...”
e La autogestion y la creatividad son sefialadas como

potenciadores de mejora 7. Individualizar la atencién
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Grupo 6: Actividades administrativas de recepcion y atencidn al cliente (Nivel 2)

CALIDAD DE VIDA

“...que te traten con respeto..., las personas deben hacer su trabajo como se debe...”

“...las necesidades basicas estan cubiertas..., aqui el tema de salud bien, y la rehabilitacién mejor!...

VIDA INDEPENDIENTE

”

“...es que todo esta pautado!...pero luego hay reglas que aparecen especialmente para ti...”

“...mira, esto es un gran hermano...”

“...puedes salir, pero si llegas fuera del horario...!! Y te rifien como si fueras un nino...”

EMPLEO

“

“

“

“

...es que si no convalidan los titulos...”

..tener un taller practico de 2 afios, insertos en alguna empresa...”

...incluso me han dicho que estoy mejor preparado que los profesionales, pero a la hora del empleo...”

...es fundamental para ser independiente..., tener algo propio y no tener que pedir y explicar en qué gasto...”

DE MAYOR RELEVANCIA

La situacion de la independencia se asocia a
condiciones del centro

El ambiente organizacional se percibe como un
obstdculo para la vida independiente

Se cuestiona la falta de protagonismo de los
usuarios en las decisiones del centro

Se solicita un trato mas individualizado en general

SERVICIOS

Mejorar las condiciones de la sala de juegos

Flexibilidad para que las personas externas
permanezcan en el centro a otras horas

Mejorar las condiciones del internet

Llevar un seguimiento de las solicitudes y
quejas de los usuarios

Buscar alternativas de capacitacion para la vida
en el hogar

Que sea posible que los cuidadores los
acompaiien al médico si es necesario

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015




Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

182

en personas con discapnacidad fisica v sensorial

Grupo 7: Desarrollo de productos audiovisuales (Nivel 3)

CALIDAD DE VIDA

“

“

“

...Ias necesidades basicas estan cubiertas...”

...no se nos trata con respeto...”

...y hay que comer a toda velocidad...”

VIDA INDEPENDIENTE

...tengo que esperar mucho tiempo para que me aseen y tengo que ir al servicio a determinadas horas...”

“...si salgo y regreso tarde es mi responsabilidad...cada uno lo deberia asumir pero el centro no lo permite...”

“...y no poder entrar al cuarto de otro éporqué?, al final cada uno deberia decidir lo que hace...”

“..también tiene que ver con la edad, aqui hay chicos muy pequefos y eso de la diferencia de edades causa

problemas...”

EMPLEO

“

“

..te tienes que amoldar a lo que hay, no hay muchas alternativas, aunque en general ahora es asi para todos...”

...si no tienes empleo, no tienes dinero, y tienes que pedir todo y dar explicaciones y depender para todo...”

DE MAYOR RELEVANCIA

Se identifica el empleo como una herramienta
para la vida independiente

Se identifican las rutinas estandarizadas como
obstdculos para el bienestar de los usuarios

La estructura jerdrquica se percibe como poco
promotora del dialogo con los usuarios

El tema del empleo es relevante aunque se
asume un papel de espera pasiva para su
obtencion

SERVICIOS

Proporcionar taquillas para que los externos
guarden algunas cosas

Buscar opciones de preparacion mas reales como
oposiciones alternativas

No cerrar el centro en vacaciones y que tengan
opcién de quedarse los externos

Colocar cerradura en los armarios

Posibilitar mayor privacidad de los usuarios en
sus habitaciones

Tener posibilidad de permanecer fuera del
centro sin horarios tan rigidos.
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Grupo 8: Animacion 2D y 3D (Nivel 3)

SERVICIOS

1. Las tasas de los servicios no estan bien
adaptadas

2. Los interruptores y alarmas necesitan ser mas
accesibles

3. El servicio de comedor mas parecido a los de
autoservicio

4. Promover opciones de uso de tiempo libre
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Grupo 9: Estudiantes universitarios residentes en el CRMF

SERVICIOS

1. Proponen que la formacién sea fuera

2. La dependencia generada por el centro al
realizar un cuidado sustitutivo

3. Apoyo educativo para cursos mas exigidos

4. Motivar a la gente y ayudarla en el proceso
de socializacién

5. Los cursos que se brindan podrian ser
complementarios
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A modo de resumen, destacamos que una vez transcritas las conversaciones de los
nueve grupos focales se procedié a desgranarlas en citas que fueron asignadas a los
codigos del catdlogo, junto con el contenido recogido a través de los cuestionarios

semiestructurados y las entrevistas individuales.

El catdlogo de cddigos se habia disefiado siguiendo los modelos tedricos en los que se
basa el estudio habiendo decidido distribuir las citas entre calidad de vida, calidad de
servicios, vida independiente y propuestas de mejoras. Una vez distribuidas se llegé a
un acuerdo entre jueces para coincidir en los cdodigos asignados, actuacidn que
conllevéd una relectura de los textos. Acto seguido se codificaron las citas para proceder

al andlisis de los datos.

A continuacidén exponemos los principales resultados, comenzando por los obtenidos

del andlisis cuantitativo de los datos, y finalizando por los de caracter cualitativo.
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Resultados

Analisis cuantitativos

A continuacidn presentamos los analisis cuantitativos de los datos obtenidos en los

grupos focales, los cuestionarios semiestructurados y las entrevistas personales.

Como hemos comentado con anterioridad, en el andlisis estadistico de las
trascripciones de las sesiones de los nueve grupos focales se asociaron las 647
intervenciones de los participantes a los tres constructos de estudio: calidad de vida,
calidad de servicios y vida independiente. Ademas, se identificaron dos mas de interés:
valoracion personal de su situacion en cuanto a calidad de vida, calidad de servicios y

vida independiente, y propuestas de mejora.

Comenzando por el analisis cuantitativo de la frecuencia de respuestas, el analisis de
las 647 respuestas emitidas (68.702 palabras) por los participantes en los grupos
focales puso de manifiesto que un 34,87% (N=235) de las respuestas se referian a
aspectos de calidad de vida, un 32,49% (N=219) se referian a calidad de los servicios,
un 18,55% (N=125) aludian a vida independiente y un 14,09% (N=95) se referian a
propuestas de mejora de los servicios. En las Tablas siguientes ofrecemos la
distribucién de respuestas pormenorizadas por cada una de las dimensiones de

interés.
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Al finalizar estos analisis se incluye un apartado en el que se cruzan los datos obtenidos
de las intervenciones con algunas variables sociodemograficas de los participantes del

estudio.

Asi pues, centrandonos en el constructo de calidad de vida (véase Tabla 31), fue el

tema sobre el que mas hablaron los participantes con 235 citas.

Asociando las citas a cada una de las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida
utilizado, la mayoria de los comentarios se relacionan con las Relaciones

Interpersonales, seguidas de las referidas a Bienestar Emocional.

Por otro lado, las dimensiones menos mencionadas se relacionan con Derechos, y con

Inclusion Social, que ocupan la séptima y octava posicidn, respectivamente.

A la vista de estos resultados, podriamos decir que la calidad de vida de las personas
usuarias del CRMF de Salamanca se relaciona fundamentalmente con las Relaciones

Interpersonales y el Bienestar Emocional.

Si recordamos el capitulo de calidad de vida de la parte tedrica, cuando habldbamos
del modelo de Schalock y Verdugo con sus dimensiones e indicadores, era
precisamente la dimension Relaciones Interpersonales sobre la que mayor cantidad de

literatura cientifica se encontro.
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Tabla 31. Distribucién de frecuencias y orden de respuestas sobre calidad de vida

Calidad de Vida N % Posicion
Autodeterminacion 20 8,51 6
Bienestar Emocional 45 19,15 2
Bienestar Fisico 27 11,49 5
Bienestar Material 36 15,32 4
Derechos 13 5,53 7
Inclusién Social 7 2,98 8
Relaciones Interpersonales 48 20,43 1
Desarrollo Personal 39 16,60 3
Total 235 100,00

En la Tabla 32 se presentan los resultados referidos a comentarios sobre vida
independiente que, como apuntamos en pdginas previas, es un concepto claramente

asociado con la calidad de vida.

En este caso, los temas mas mencionados se relacionaron con la Autodeterminacion y
Responsabilidad Personal, mientras que los menos comentados se refirieron a

Derechos e Inclusidn en la Comunidad.
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Llama la atencién la coincidencia con la tabla previa en cuanto a lo escasamente

mencionados que son los conceptos de Derechos e Inclusion Social/Comunitaria.

Tabla 32. Distribucidn de frecuencias y orden de respuestas sobre vida

independiente

Vida Independiente N % Posicion

Apoyo entre lguales 6,40 5
Asumir Riesgos 9 7,20 4
Autodeterminacion VI 46 36,80 1
Derecho VI 6 4,80 6
Empoderamiento 23 18,40 3
Inclusién en la Comunidad 4 3,20 7
Responsabilidad Personal 29 23,20 2
Total 125 100,00

En la Tabla 33 se presentan los resultados relativos a la calidad de los servicios. En este
caso, la mayoria de los comentarios aluden a Resultados Equilibrados y Valores de los
Clientes, mientras que los menos aludidos se relacionan con la Creatividad e

Innovacion y con el Futuro Sostenible.
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Tabla 33. Distribucidn de frecuencias y orden de respuestas sobre calidad de los

servicios
Calidad de Servicios N % Posicién

Alianzas 8 3,65 6
Resultados Equilibrados 51 23,29 1
Valores de los Clientes 47 21,46 2
Creatividad e Innovacién 5 2,28 7
Exito Personal 41 18,72 4
Futuro Sostenible 4 1,83 8
Gestidn por Procesos 46 21,00 3
Liderazgo 17 7,76 5
Total 219 100,00

La Tabla 34 presenta la frecuencia de propuestas de mejora del CRMF-Salamanca.
Cabe destacar la frecuencia relativamente elevada de los diferentes contenidos, lo que
sugiere un acuerdo bastante elevado entre las personas usuarias del servicio, en
cuanto a la conveniencia de mejoras en los diferentes ambitos. Especialmente
destacable es la frecuencia de propuestas Educativas, seguidas de las referidas a

Adaptaciones Arquitecténicas y Tecnoldgicas.
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Tabla 34. Distribucion de frecuencias y orden de respuestas sobre propuestas de

mejora del CRMF-Salamanca

Propuestas de mejora N % Posicion
Ocio 18 | 18,95 4
Seguridad 13 | 13,68 5
Adaptaciones Arquitectonicas 20 | 21,05 2
Educativas 24 | 25,26 1
Adaptaciones Tecnoldgicas 20 | 21,05 2
Total 95 | 100,00
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Variables sociodemograficas y calidad de vida, calidad de servicios, vida

independiente, valoracion personal y propuestas de mejoras

A continuacién se presentan los comentarios de los participantes asociados a algunas
de las variables sociodemograficas. En la Figura 10 se puede observar la frecuencia de
citas agrupadas tematicamente, en funcidn del grupo de pertenencia al que estan
adscritas las personas. Se puede observar como en el grupo 2 y 9 predominan las
alusiones a la Calidad de Vida. Por su parte, el grupo 8 emite un nimero mas elevado
de respuestas alusivas a la Calidad de los Servicios. Asi mismo, el grupo 7 y 2 ofrecen
mas respuestas sobre Vida Independiente. Finalmente, el grupo 9 es el que ofrece un

mayor numero de Propuestas de Mejora del CRMF-Salamanca.

60,00

50,00

40,00

30,00

20,00 -

10,00 -

0,00 -
G1 G2 G3 G4 G5 G6 G7 G8 G9

m Vidaindependiente m Calidad de Vida m Calidad de Servicios mValoracion m Propuestas

Figura 10. Frecuencias de citas en funcion del grupo formativo de pertenencia
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Nota (Tabla 22): G1= Operaciones auxiliares de servicios administrativos y generales;
G2= Operaciones auxiliares de montaje y mantenimiento de sistemas; G3= Confeccién
y publicacién de paginas Web; G4= Tratamiento y maquetacion de elementos graficos
en preimpresién; G5= Actividades de gestion administrativa; G6= Actividades
administrativas de recepcion y atencion al cliente; G7= Desarrollo de productos

audiovisuales; G8= Animacién 2D y 3D; G9= Estudiantes universitarios.

En la Figura 11 presentamos las citas de los participantes en funcién de si son o no
residentes en el Centro o sélo asisten a la formacidn. Recordemos que estos ultimos
suelen denominarse personas usuarias del CRMF en régimen de media pension,

aunque hay algun participante de este grupo que no utiliza el servicio de comedor.

En el momento en que se realizé el estudio, de las 77 personas usuarias del Centro, 59

son residentes y 18 figuran en régimen de media pension.

En la grafica de la Figura 11 se puede observar cémo los no residentes en el CRMF de
Salamanca ofrecen mas sugerencias sobre Vida Independiente y Calidad de Vida, asi
como sobre su propia Valoracién de la Calidad de Vida, comparado con sus
compafieros residentes. Estos Ultimos, por su parte, ofrecen mas respuestas alusivas a

la Calidad de los Servicios del Centro y a las Propuestas de Mejora del mismo.
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Figura 11. Frecuencias de citas en funcion de si se es residente o no en el CRMF

En la Figura 12 se ofrece el porcentaje de respuestas emitido en funcién del tipo de

discapacidad.

Recordemos que en la Tabla 12 del apartado de participantes se describia con
frecuencias y porcentajes el tipo de discapacidad de las personas usuarias del Centro.
Recordemos también que aunque la denominacion del CRMF sea Centro de
Recuperacién de Personas con Discapacidad Fisica, el centro estd destinado a ofrecer
recursos y formacién a personas con discapacidad fisica y/o sensorial. En nuestro
estudio, 62 de las 77 personas usuarias del CRMF de Salamanca son personas con

discapacidad fisica.
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Los datos de la Figura 12 describen cémo las personas con discapacidad fisica realizan
mas aportaciones sobre Vida Independiente, frente a los usuarios y usuarias con
discapacidad auditiva, que concentran sus aportaciones especialmente en el apartado
referido a la Calidad de Vida. Circunstancia ésta que puede relacionarse con la

situacién de dependencia asociada a la discapacidad fisica de algunas personas.
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!

Vida Calidad de Calidad de Valoracién Propuestas
independiente Vida Servicios

W disc. fisica  m disc. auditiva  mdisc. mixta

Figura 12. Frecuencias de citas en funcion del tipo de discapacidad

En la Figura 13 se puede observar cdmo los usuarios de sillas de ruedas realizan mas
propuestas que sus iguales sin movilidad reducida en temas como la Vida
Independiente, la Calidad de los Servicios y la Valoracion Personal de su situacién en

cuanto a calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente.
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Figura 13. Frecuencias de citas en funcion de si es o no usuario de silla de ruedas

En la Figura 14 observamos cémo los participantes “dependientes” dan respuestas en

relacion con la Vida Independiente, Calidad de los Servicios y Valoracién Personal.
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Figura 14. Frecuencias de citas en funcion de si se es o no dependiente
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Analisis cualitativos

A continuacion presentamos los resultados obtenidos para cada una de las variables
objeto de estudio: Calidad de Vida, Calidad de Servicios, Vida Independiente y

Propuestas de Mejora. En cada caso incluimos los siguientes apartados:

La configuracion de cada variable a partir de sus didlogos mas representativos.

e La figura correspondiente a las dimensiones integrantes de cada variable, de

acuerdo a lo obtenido tras los analisis.

e Los modelos emergentes obtenidos tras las valoraciones realizadas por las

personas usuarias del CRMF.

e Las relaciones que se establecen entre indicadores y sus respectivas

dimensiones.

Calidad de vida

Algunas de las opiniones mas representativas de lo que significa Calidad de Vida para

los y las participantes son las siguientes:

“...yo aqui estoy bien, hay bastante respeto entre los compafieros, yo considero que es

buena, tengo techo, tengo mi salud, me encuentro bien”

“Para mi en estos momentos...la calidad de vida la tengo bien, lo malo es cuando termine

y vuelva a mi pueblo...”
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“Mmmmm.... me gustaria tener trabajo por ejemplo, estoy muy limitado porque no
tengo ni un duro, no puedo salir de fiesta casi. A mi no me dan pensiones ni nada y tengo

que depender de mi familia y eso a mi me fastidia mucho, pero bueno, bien”

“cada dia superando un poco ésabes? pero bueno, no es fdcil.... vas haciendo las cosas,

saliendo adelante y haciendo tu solo y nada”

“Mi calidad de vida actualmente como la de muchos de nosotros se encuentra

disminuida y afectada”

..... yo vivo bien no me puedo quejar, soy feliz digamos, tengo mi problema, me ha

tocado y ya estd me ha tocado”

“Pues mi vida ha sido muy dura he sufrido mucho, pero ahora vivo bien. Yo ahora mismo

estoy bien tanto aqui como afuera, me siento bien no acobardado, ni con miedo, bien.”

“que te traten bien, eso para mi es importante. El trato hacia mi o hacia otra persona eso
afecta mucho por el hecho de que si tu te sientes mal no vas a tener una calidad de vida
igual, vas a estar pues de otra forma....... pues yo que sé! por ejemplo en adaptaciones

que necesites y no puedes tener, eso afecta mucho: lo que necesites y no lo puedes tener”

“Ahora mismo no me falta nada tengo a mis padres cuando ellos falten.... bueno”

“Vivir bien, por lo menos tener lo que uno quiera lo que uno necesita”

“Mi calidad de vida ahora....me siento bien, estoy satisfecho, aprendo”
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Estos fragmentos y todos los demas expresados por los usuarios y usuarias del CRMF
fueron codificados bajo el marco de las ocho dimensiones de Calidad de Vida del
modelo de Schalock y Verdugo definido en la parte tedrica. En la Figura 15 se aprecia

como el total de los discursos recoge las ocho dimensiones de calidad de vida.

En ésta y las restantes figuras, entre paréntesis se muestra, en primer lugar, la
frecuencia con la que fue mencionado por los participantes y seguidamente el nimero
de relaciones que el cddigo tiene con los cédigos de las otras categorias centrales. De
este modo, un mayor nimero de relaciones es indicador indirecto de la importancia

que se le otorga a dicho cédigo.

% Autodzterminacidn 20-2) % Bienestar Emodonal {451}

\

G G

T,

£ Bienestar Materil {36-1)
ﬁ Bienestar Fisico {27-2}

\G\ G,__-——/j

‘_‘_—_____-—F"f)
; et T

ﬁ Relaciones Interpersonales {48-1}'

/

QDerechos {131

G G\
ﬁ Desarrollo Personal {39-1} ﬁ Inclusion Social {7-1}

Figura 15. Codigos y frecuencias de citas de calidad de vida
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Si bien es cierto que en la Figura 15 aparecen las ocho dimensiones del modelo de
Calidad de Vida, una vez realizado el proceso de codificacién de las transcripciones
podemos observar como la frecuencia con la que aparecieron los cadigos
correspondientes fue distinta para cada dimension. Asi, mientras la dimensidon menos
senalada fue Inclusién Social, las dimensiones mas mencionadas en los didlogos fueron
la de Relaciones Interpersonales, seguida de Bienestar Emocional y Desarrollo

Personal.

También es interesante destacar como si bien cuando los usuarios del CRMF se
refieren a la calidad de vida de manera global incluyen en sus opiniones todas las
dimensiones, cuando se refieren a la Valoracién de su propia Calidad de Vida, hay
dimensiones que no aparecen. En la Figura 16 podemos observar cdmo no aparece

Inclusion Social.

£ Bienestar Material (36-2)

£ Autodeteminadan {20-2 §4 Bienestar Fisco {27-1 |
G /
\N i
\‘ | /

‘ﬁ Bienestar Emocional {45-2}' S I —. §4 Vdoraciin OV {557} P ‘ﬁ Relaciones Interpersonales {48-2}'

N

ﬁ Desarrollo Personal {39-2
ﬁ Derechos {13-2}

Figura 16. Codigos y frecuencias de citas de calidad de vida personal
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Ademas, al analizar el tipo de relacion que tiene cada una de las dimensiones de la
Calidad de Vida con la Valoracion de su propia Calidad de Vida, encontramos que éstas
son de diferente naturaleza, debido al valor que las personas le otorgan a cada una de
ellas. Por esta razéon para hacer esta descripcidon se senala a continuacién el tipo de

relacion que tuvo mayor peso dentro de los didlogos analizados.

La dimensidn Bienestar Fisico tiene una relacion de asociacidn con la Valoracién de la
propia Calidad de Vida. Se observa en didlogos como: “si no tienes salud no encuentras

nada”.

Estos resultados indican la relevancia de un buen estado de salud para experimentar

calidad de vida.

Bienestar Material es una dimension que tal como la describe el modelo de Schalock y

Verdugo incluye elementos como empleo, estado financiero y vivienda. De esta forma, al

analizar la Valoracion que las personas le dan a la Calidad de Vida, encontramos que

Bienestar Material es parte de esta variable senalando al respecto: “Mi calidad de vida

en este momento bien, lo de las amistades, el trabajo sobre todo, para mi el trabajo es

muy necesario para sentirme util, no sé tener una némina a fin de mes y hacer una vida
“

fuera de tus padres”, “.... es que si tuviera trabajo”, “mi calidad de vida...en estos

momentos yo considero que es buena, tengo techo”.

Con estas opiniones se observa que el Bienestar Material es un concepto
multidimensional en el que se incluyen aspectos no sélo relacionados con el hogar sino

que ademas es importante el empleo.
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La dimensién Derechos al igual que Bienestar Fisico también tiene una relacién de
asociacioén, “que la sociedad nos vaya aceptando poco a poco porque muchas veces para
7”7

la sociedad los de gran discapacidad somos bichos raros.....”, “..la gente nos ve

distintos”.

Con respecto a los Derechos, la importancia que le atribuyen las personas usuarias del
Centro a pertenecer y ser aceptados por la comunidad y la sociedad, nos indica la
necesidad de establecer estrategias de participaciéon coherentes con sus intereses y
necesidades. Por otra parte, desde la percepcién de los participantes, nos indican que

aun la sociedad no cuenta con espacios, ni predisposicion para una inclusion real.

Autodeterminacién es una dimensidn que se identifica como una causa de la calidad

de vida “dentro de las posibilidades que tiene cada uno una vida lo mds libre posible”.

En cuanto a esta dimensidn la relevancia que tiene para los usuarios en sus vidas es
determinante, ya que le atribuyen un peso importante a la hora de pensar en su

calidad de vida.

El Bienestar Emocional es causa de la calidad de vida, y se expresa en citas como:
“estoy bien, tengo mis momentos”, “yo vivo bien, no me puedo quejar, soy feliz

7

digamos”, “cada dia superando un poco, pero bueno no es facil”.

Estar bien emocionalmente o sentirse feliz, es una condicidon para una buena calidad
de vida, pero también nos indica que en este grupo social es un tema importante a

trabajar debido a las frustraciones a las que a veces se exponen.
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Las Relaciones Interpersonales son una prioridad en la valoraciéon de la calidad de vida,
entendida como atributo “vivo bien con mi familia”, “en casa me siento bien con mi

7«

familia, me siento bien y estoy contenta”, “aqui hay respeto con los compafieros”.

Los resultados nos indican la relevancia de las relaciones con otras personas,
especialmente el apoyo de la familia y de los pares, ya que son un grupo de referencia

importante para el desarrollo personal.

El Desarrollo Personal es parte de la valoracién de calidad de vida: “poder estudiar
ahora, cuando yo dejé de estudiar hace 15 afios”, “équé afioras?”, como él dice: “un

trabajito”.

En el Desarrollo Personal influyen aspectos como el empleo, los estudios, las
relaciones, ya que es relevante poder sentirse realizado con respecto a las metas u

objetivos planteados en la vida.

Vida Independiente

Algunos de los didlogos que reflejan mas claramente este constructo:

“Pienso igual, porque si yo no soy independiente, no estoy bien, pero si yo tengo que
depender de alguien lo paso muy mal, lo paso fatal, porque si me tienen que ayudar al

bafo...no puedo, lo paso muy mal”
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“La mia...bueno, dentro...Siempre voy a tener que estar en la silla pos porque es asi
porque lo mio es de nacimiento; y yo pienso que en la medida de mis posibilidades y de lo

que pueda hacer y lo que no, intentaré ser lo mds independiente posible...”

“...no puedo vivir solo porque yo dependo de otros”

“Si el ambiente es el propicio dentro de nuestras posibilidades si. Si no, es dificil, siempre

necesitariamos a una persona fuera de aqui que nos ayude”

“Yo sé que en los aspectos rutinarios yo soy independiente porque yo me hago las cosas,
me visto, me lavo, todas esas cosas. Sé cocinar, pero me gustaria tener acceso a un

trabajo para poder tener mi propia casa”

“..el trabajo también me ampliaria muchisimos campos para tener mi propia
independencia dentro de mi dependencia, porque yo dependo de alguien que me ayude a

vestirme..., a todo”

“...sin independencia econdmica no puedo tener independencia”

“Para mi, algo importante en la vida independiente es el factor econdmico.... Si eres
dependiente en cuanto al dinero no puedes llegar a tener una vida independiente, para

mi seria tener un trabajo, un sueldo fijo y a partir de ahi desarrollar”

“...poder valerte por ti misma, poder tener tus propias opiniones”

“La vida independiente es valerte por ti mismo digamos que seria como dicen acd una 29
emancipacion, porque a raiz de la lesion o lo que sea pues nuestros familiares o el
personal tienen que atenderte y no eres realmente independiente, entonces tienes que

valerte por ti mismo, ser independiente nuevamente después de la lesion”
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“Yo por ejemplo me considero bastante independiente pero estoy cada dos por tres en el

suelo”

En la Figura 17 se resume la frecuencia con la que se mencionan las siete dimensiones

del modelo de Vida Independiente.

ﬁ Emooderamienty {231} |

8 Autodeminadin 1 {45-1}'

{8 Dereo] {5-1}' :
\5 G
T /

Q Vids Independients {0-7}
‘-\_\_\_\-‘_‘—\_\_\_G

/ \ e 4 ndusin en Comunicad {4-1}|

i

% ooy ente s -1 |

£ i Resges 3 1 % Resporeahdad Pesan 10

Figura 17. Cadigos y frecuencias de citas de vida independiente

Las dimensiones de Vida Independiente mas sefialadas en los grupos focales realizados
con las personas usuarias del CRFM de Salamanca son: Autodeterminacién, Desarrollo
Personal y Empoderamiento, mientras que las que se mencionan menos son Inclusion

en la Comunidad y Derechos.
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En la Valoracién de Vida Independiente aparecen cinco de las siete dimensiones que
conforman el modelo. Concretamente, no aparecen Inclusién en la Comunidad y

Apoyo entre Iguales (véase Figura 18).

Responsabﬂujad Personal {29-7} Derecho il {6 i)

B
\ /

Aumdermlnauon {%2 p . valorauonifl{ﬂ —F

ﬁ Empoderamiento {23-2}

ﬁ Aaumir Riesgos {3-2}

Figura 18. Codigos y frecuencias de citas de valoracién de la vida independiente

Analizamos a continuacidn las relaciones implicitas en la Valoracion que se hace

respecto a la Vida Independiente:

Asumir Riesgos es una dimensidon que tiene una relacion de causalidad respecto a la
Valoracion de Vida Independiente, quedando reflejado en textos como: “Yo por
ejemplo me considero bastante independiente pero estoy cada dos por tres en el suelo”,

“vo aqui en Salamanca, me he movido abro mi circulo”.
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En cuanto a estos resultados, expresan que Asumir Riesgos es una caracteristica
importante que refleja el hecho de no quererse sentir sobreprotegidos ni por sus

familias, ni por sus pares o cuidadores.

La dimensidn Derechos esta asociada, reflejandose como sigue: “para mi es luchar para
hacer lo mismo que una persona que no tiene discapacidad, aunque a veces te impiden

hacerlo”.

Con respecto a Derechos se confirma la relevancia que se atribuye a poder ejercer roles

sociales pertinentes a sus edades y capacidades.

Empoderamiento es una propiedad de vida independiente porque: “Ser independiente
es poder hacer las cosas por ti mismo sin depender de otras personas”, “... seria como
dicen acd: una 22 emancipacion, porque a raiz de la lesion o lo que sea, pues nuestros
familiares o el personal tienen que atenderte y no eres realmente independiente,
entonces tienes que valerte por ti mismo, ser independiente nuevamente después de la
lesion”.

Los resultados indican que el Empoderamiento es un concepto multidimensional ya
gue en él influyen aspectos como la Autodeterminacién, la Responsabilidad, el Asumir
Riesgos, entre otros. Las personas usuarias del CRMF remarcan la idea de que tienes
gue valerte por ti mismo y que en muchas ocasiones esta situacion se ve limitada por

la sobreproteccion tanto de la familia como de los cuidadores, a la hora de no

proporcionar espacios para que las personas se desarrollen.
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Responsabilidad Personal estd asociada con la valoraciéon de vida independiente ya
que: “....para mi, poder hacer tus cosas, poder hacer tu vida diaria, tu trabajo, tus
estudios, vivir sola”, “Es aceptar tu realidad, porque tampoco puedes exigir ni pedir lo
que no puedes, ni lo que no te pueden dar los demds, y en la medida de lo que puedes
esforzarte también, eso es vida independiente porque si tu no te esfuerzas ... no te
autoestimas ..., si no te animas y no te pones una meta siempre ‘pa’lante’ en vez de

‘pa’tras’... yo creo que primero es uno mismo”.

Responsabilidad Personal al igual que Empoderamiento son conceptos en los que
influyen diferentes areas de la vida como Riesgos, Autodeterminacidn, Bienestar
Emocional, entre otras. Por estas razones, Responsabilidad Personal es una dimensién
que se le atribuye un aspecto tanto de uno mismo como las oportunidades que se te

ofrecen.

Autodeterminacion es una propiedad de la Valoracion de la Vida Independiente como
se sefiala en esta cita: “....eso es autonomia, cuando decides si tu o tu o ninguno de los
dos”, o también “lo principal de uno es ser independiente, ser tu mismo y no depender
de nadie” ... reflejando en ello capacidad de eleccion, aunque otras citas también
identifican obstaculos “porque a lo mejor hay gente que es asi por decir padres,
abuelos, que dicen que no puedes hacer, que no puedes salir.....o un marido que no te

deja hacer nada”.

Los resultados observados en la dimensién Autodeterminacion indican que los
usuarios y usuarias esperan poder tomar decisiones sobre su vida, ademas la

autonomia es considerada para ellos como un eje para poder hacer su vida.
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Calidad de Servicios

Tras analizar los comentarios y citas correspondientes a las variables Calidad de Vida y
Vida Independiente procedimos a revisar las transcripciones para analizar los

fragmentos correspondientes a Calidad de Servicios.

La importancia del analisis cualitativo de esta variable radica en que de él pueden
sustraerse estrategias de mejora, ademds de las propuestas que explicitamente

hicieron los participantes del estudio con sus aportaciones en los grupos focales.

Algunas de las frases que muestran la diversidad de opiniones de los participantes

respecto a los Servicios ofrecidos por el CRMF de Salamanca son éstas:

“Y si tengo que ir al bafio no puedo hacerlo sola, entonces se lo he dicho y me han
contestado que juse pafial para que no tenga que ir al bafio!, y yo creo que no estd
bien, porque es muy dificil aprender a controlar el esfinter para que luego te digan que

uses panal”

“Un poco, aqui cada uno ya es mayor, cada uno tiene que saber qué es lo que hace,
tampoco es, yo pienso muchas veces que aqui nos tratan como si fuéramos nifios

pequefos o si fuéramos tontos”

“Y aqui desde el punto de vista de las personas que estamos en sillas de ruedas: no
podéis estar juntos porque vais a tener sexo, no podéis estar juntos porque la van a liar,
no podéis llegar tarde tienes que venir pronto, a las 10 de la noche, si llegdis a las 2 la

vais a liar..., ese es el tema”

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

212
en personas con discapacidad fisica v sensorial

El modelo de Calidad de Servicios planteado a nivel tedrico es el modelo de gestion de
la calidad EFQM, compuesto por ocho dimensiones: Resultados Equilibrados, Valor de
los Clientes, Liderazgo, Gestidon por Procesos, Exito a través de las personas,

Creatividad e Innovacion, Alianzas y Futuro Sostenible.

Todas ellas aparecen integramente en los didlogos de las personas usuarias del CRMF,
tal y como se indica en la Figura 19. El primer nimero del corchete indica el nimero de

veces que se menciond, y el segundo las asociaciones con otras dimensiones.

% Alianzas {3-1) % Exito Persona {41-1}

|ﬁ Creatividad e Innovacidn {5- I}I /
\ / ﬁ Liderazgn {17-1}

|ﬁ Resultados Equiibrados {51- I}I EFQM {EI-S

/ \ |ﬁ Valores de los Clientes {47- I}I

ﬁ Gestion por Procesos {46- 1}'

Fub.lro Sostenible {4 1}

Figura 19. Cédigos y frecuencias de citas de calidad de servicios

Estas ocho dimensiones aparecen con diferente frecuencia dentro de los didlogos,
siendo las mas sefialadas: Valor de los Clientes, Resultados Equilibrados y Gestion por

Procesos. Por otra parte, las menos mencionadas fueron: Alianzas y Futuro Sostenible.
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Interrelacion entre dimensiones

Dado que las dimensiones Gestion por Procesos, Valor de los Clientes y Resultados
Equilibrados del modelo EFQM se encuentran interrelacionadas con las dimensiones
Autodeterminacion, Derechos, Desarrollo Personal, Inclusion Social, Bienestar
Emocional y Relaciones Interpersonales del modelo de Calidad de Vida, y con las
dimensiones de Asumir Riesgos, Responsabilidad Personal y Autodeterminacion,
correspondientes al modelo de Vida Independiente, nos parece interesante describir la

conexion entre las dimensiones de los tres constructos.

En las Figuras 20, 21 y 22 presentamos estas relaciones de forma grafica, con el fin de

dar ejemplos representativos de la opinién de los participantes.

|ﬁ Responsabilidad Personal {29 -Z}I _________ 1[:;:537] [1380] Que aqui en &l centro no

Que agui en el centro no te lo den todo
hecha

=]

[1:244][352] Porque puedes decdr "cosas

Paorque puedes decir "cosas ”, pero
depende de dénde, porque yo va lo he
intentado y es meterse en un problema

|§§ Asumir Riesgos {9 -2}>I ______________

Figura 20. Relaciones de la dimensién Gestion por Procesos
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[1:447][250] ¥ aqui desde el punto de

vista..

¥ aqui desde el punto de vista es el

- — tema de las personas gue estamos en

|ﬁ Autoderminacidn VI {46'2}I ............. sillas de ruedas, no podéis estar juntos
porgue vais a tener sexo, no podéis
estar juntos porgue la van a liar, no
podéis llegar tarde tienes gue venir
pronto alas 10 de la noche =i llegéis a las
2 te vais a liar, ese es el btema que mas o
menos estd porgue en cualguier momento
coges la menestra alguien y a tomar por

saco

E [1:272][530] ¥ si tengo que ir &l bafio no
[1:451][9a0] Un poco, agui cada uno yva i P
es m.. ooy
TR T REienssla |§'2 Valores de los Clientes {4?—1}. ____________________ ¥ si tenge que ir al bafio no puedo
Un poco, aqui cada uno ya es mayor, hacerlo sola, entonces se los he dicho v
rada uno tiene que saber que es lo que me han contestado gue iuse pafial para
hace, tampoco es, yo pienso muchas que no tenga que ir al bafiol, ¥ yo aeo
weces gue agui nos tratan como si que no esta bien, porgue es muy dificl
fuéramos nifios pequefios o si fuéramos aprender a controlar el esfinter para que
tontos luego te digan que uses pafial.

|§§ Responsabilidad Personal {29—2}' ﬁ Derechos {13-2}

Figura 21. Relaciones de la dimension Valor de los Clientes

[1:245] [350] Mos podrian ayudar por
ejemplo. .

Mos podrian ayudar por ejiemploenlode - -------_________ SEe |g§ Resultados Equilibrados {5 1_1}I
la ESO, ponernos por eiemplo un aula de

apoyo vy que nos den libros para
preguntar v tal, matematicas, lengua, okt =
imngles....si hubiera mas dases de apoyo, - =
comao un lugar v libros, estaria mejor - -

-

o [1:7F10][109] =] problema =es que por
' .-'r sjemplo. .
|ﬁ e e {3‘9—1}' ,‘r =l problema es que por ejemplo ustedes
- si nos ven fuera y estan de fiesta, nos
- integriis, pero otros comparfieros de agui
- mismo. .., entre nosotros mismos hay
< envidias. ..
[1:341] [696] b mismo b= vas H
enrigueciendo .. ':
1 mismo te was enriguedcendo porgue |ﬁ Indusion Sodial {7—1}I
was conociendo mas experiencias tanto
personales como laborales v como de
relacidn con la gente v vo creo gue eso
nos aporta el centro como aqui hay
mucha gente que Nno son del mismo sitio
por ejemplo agui esta, gue es de T
FZamora; que es de Cantabria te vas TERERE e
relacionando con nuewva gente v vas vk
aprendiendo cosas de sitios de tu mismo |ﬁ Bienestar Emocional {45—1}I

pais que no lo sabias v luego tu vas
relaciondndote con mucha gente.

|ﬁ Relaciones Interpersonales {-43—1.}'

Figura 22. Relaciones de la dimensidn Resultados Equilibrados

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

215
en personas con discapacidad fisica v sensorial

Opiniones sobre los Servicios ofrecidos por el CRMF

Cuando se les pide a los usuarios y usuarias evaluar el grado en que los Servicios
proporcionados por el CRMF contribuyen a mejorar su calidad de vida y su
independencia, existe un amplio consenso en que el Centro contribuye a mejorar el

Bienestar Material. Ello se expresa en términos como los siguientes:

o”

...no lo podria pagar econdmicamente...”

o”

...si no, tendria que estar yendo y viniendo todos los dias...”

“

...el servicio de residencia te aporta un apoyo logistico...”

“

...yo aqui voy a la piscina y antes no iba...”

“

...aqui en el centro te dan de comer, te lavan la ropa, te hacen la cama...”

En la misma linea, no hay dudas sobre la utilidad del Centro para la mejora del

Bienestar Fisico:

“..estds aseado, comes bien...”

“..yo aqui voy a rehabilitacion...”

Algunos participantes valoran de manera mds puntual las ventajas que el Centro
presenta en otras dimensiones de Calidad de Vida, por ejemplo, en Relaciones

Interpersonales, manifestandolo con diferentes expresiones como:
“..tener amistades...”

“...ayuda en el proceso de socializacion con otros...”
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Sin embargo, en este terreno también hay algunas personas que indican:

“...entre nosotros mismos hay envidias...”

Otras dimensiones de Calidad de Vida son mencionadas en escasa medida, por

ejemplo, en relacidn con el Bienestar Emocional, un usuario manifiesta:

“...esto me estd ayudando a ser un poco mds abierto de lo que soy, a tener un

poco mds estima, por que yo siempre la estima la he tenido por los suelos...”.

En la misma linea, la Inclusion Social es cuestionada por varios participantes asi:

“..lo ideal seria que esto —el CRMF- estuviera para cualquiera...”

“...yo no he visto salir a ninguno todavia...”

“...si viene cualquiera esto seria un caos...”

Llama la atencidn la elevada cantidad de manifestaciones criticas en relaciéon con la
dimensién Desarrollo Personal, pues aunque algunos participantes expresan su
satisfaccion con su aprendizaje, por ejemplo, un usuario manifiesta “...quién me iba a
decir a mi, a mis afios que yo iba a coger un ordenador...”, son numerosas las personas

usuarias del Centro que plantean quejas y mejoras como:

...se debia mejorar la formacion...”

“

...enfocarlo mds a que vayas a estudiar fuera...”

7

...lo que dan aqui no te sirve para no volver a tu casa...

“

...fomentar que la gente sea mds independiente...”

“

...cursos mds exigentes...”
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“...que los mismos Centros ofrezcan empleo...”

*« .tener la posibilidad de salir a hacer otra cosa, por ejemplo bachiller...”

“...nuevas tecnologias, qué hay para el futuro, que realmente aqui no me dan

informacion...”

Para finalizar este apartado resumimos algunas citas y comentarios criticos referidos a

la Calidad de los Servicios proporcionados por el CRMF, agrupados por dimensiones o

temas a los que se refieren:

Autodeterminacion: “...de independencia nada, te lo dan todo hecho...”

Empoderamiento: “...que se hagan las leyes para todos igual, sordo o no sordo,

andante o no andante...”

Inclusién en la Comunidad: “..debiera ser como un trampolin para el mercado.

Esto es un trampolin a una piscina vacia...”

Responsabilidad Personal: “...yo creo que nos han metido como los burros (en el
comedor): aqui todos de... aqui los de régimen y aqui los que son sordos, no me

parece. Si quieren que seamos adultos tenderemos que aprender a convivir

” 4

unos con otros...” o también: “..me gustaba el sistema que habia antes de

Navidades, porque cada uno se sentaba donde queria...”

"

Asumir Riesgos: “..te imponen y esto es asi porque ellos quieren...” o “...nos

tenemos que meter como las ovejas, donde va la primera tienen que ir todas...”¢
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o”

e Valoracién de la Vida Independiente: “.. te dicen: y si no estds contento ahi

tienes la puerta...” o “...Io que hacen, lo hacen de una manera impositora...”

e Resultados: “..el Centro éste estd destinado para clases..”, a lo que otro
usuario responde: “..perdona pero el Centro realmente estd destinado para la

rehabilitacion...”

“

e Valor de los Clientes: “...que no se te tome sélo como residente, sino que se

colabore en actividades socio culturales...”

e Gestidn por Procesos: “..el Centro tiene que empezar por saber vender nuestra

capacidad y compromiso...”

e Exito: El éxito del Centro en el logro de metas como el empleo, la

“

independencia, o la formacién, es también cuestionado y asi, comentan “..te

7”

dan hecho todo...”, “...aqui se vive en una burbuja...”, “...llegas aqui y te crean

”n
7

otra especie de burbuja pero con mas libertad...”, “...con lo que te dan aqui no
vas a encontrar un trabajo...”, “..tienen que poner una academia para

prepararte para una oposicion...”
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Propuestas y estrategias de mejora

Las propuestas de mejora que realizaron las personas usuarias del CRMF de Salamanca
se han agrupado con fines practicos en cinco grupos que se presentaran diferenciados

y a los que hemos denominado:

Propuestas Educativas

e Propuestas de Ocio

e Propuestas de Adaptaciones Arquitectdnicas

e Propuestas de Sequridad

e Propuestas de Adaptaciones Tecnoldgicas

Presentaremos una figura que ejemplifica a cada uno de los cinco grupos de
propuestas junto a la frecuencia con que fue mencionada, asi como un listado de las
mismas. Asociados a la propuesta se muestran algunos de los didlogos mas

representativos.

Notese que nos estamos centrando en destacar las Propuestas de Mejora. Los niveles
de satisfaccion con los Servicios del Centro se miden con las encuestas que IMSERSO

utiliza en sus Centros.
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Propuestas Educativas

10.
11.

Yo creo que lo que se debia mejorar aqui es en la formacion, porque la formacion aqui
no es buena, yo no digo que los cursos no sean originales o que el profesorado que
tienen no esté preparado o formado sino que aqui hay muchisimas cortapisas.

Creo que habria que enfocarlo mds a que vayas a estudiar fuera y luego esto pues
dedicarlo a aumentar el curriculo para complementar como hacer lo de pdginas Web,
hay cursos que son interesantes para que tu luego estudies una carrera universitaria y
luego ya pues estds mds espabilado. Esto es mds para un tipo complemento, pero que
no sea tan importante.

Luego hacer que esto sea mds como un apoyo a la formacion, por ejemplo estudiar
fuera y luego ya si necesito ayuda en matemdticas, dlgebra, lo que sea o contabilidad,
pues intentar buscar a los profesores unas horas para que les ayude o les repase.

Sobre las nuevas tecnologias, qué hay para el futuro, que realmente aqui no me dan
informacion.

También que la biblioteca esté abierta para poder ir a estudiar ahi. Que esté abierta
por las tardes porque estd cerrada.

Mads tiempo para estudiar la ESO a distancia y mds intérpretes que estuvieran por las
tardes para ayudarnos a estudiar.

A mi me gustaria aprender peluqueria, algin centro de informacion sobre nuevas
adaptaciones, subvenciones, por ejemplo venir al CRMF o tener mds centros de sordos
donde haya nuevos contactos.

Lo que también faltaria es una adaptacion para autoescuela, para poder sacar el
carnet de conducir.

Que te dejen ver esa informacion por ejemplo hacer un DVD con los test adaptados -
para el carnet de conducir- para que sea mds fdcil y eliminar esas barreras de
comunicacion.

Que aqui se estudie de otra manera, no a distancia y los acompafie un intérprete.
También podria haber apoyo por las tardes y que incluyeran los intérpretes y que
fueran mds cosas que lengua de signos porque en la tarde ya no hay nada y podria

haber otras cosas como de cultura y eso porque sabemos muy poco.
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12. Tener mds prdcticas.
13. Nos podria preparar con vistas a otras empresas, que empresas especializadas vinieran

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

24.

a dar charlas, que nosotros pudiéramos dar ideas a las empresas, meternos ya poco a
poco en el mundillo, que si igual no consigues quedarte, pero el paso mds importante
ya estd dado.

Mads practicas.

Ha cambiado todo el horario de trabajo y ahora tienes soélo de mafiana y tienes que
elegir o las clases o las prdcticas.

Una vez que hayas acabado de dar todos los programas que ya sepas que todo lo que
van a dar en clases lo tienes hecho, poner practicas por la mafana.

Pues yo pienso en vez de tantas clases de informdtica podrian darse clases de otros
temas, anteriormente creo que antes habia clases de joyeria, cuero...

Yo creo que el tema informdtica... estdn viviendo de la informdtica, lo mismo no tienes
cabeza no se te va a meter todo de la informdtica, tienes que abrirte a otros dmbitos.
Aqui debiera haber otro tipo de cursos.

Convalidar los cursos para que sirvan para algo los titulos.

Yo lo del trabajo que se esfuercen un poco mds en prdcticas y mds cursos.

Elegir o no elegir bajar a las Jornadas que se ponen en marcha en el Centro.

Bajo mi punto de vista tenian que contar con la gente cuatro o cinco dias antes de que
salga en Internet, para que te puedas apuntar y demds (hablando de ofertas de
empleo)

Me gustaria que aqui hubiera muchos estudios.
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La Figura 23 recoge ejemplos de Propuestas Educativas sobre formacion general o

vinculaciones educativas con el Centro.

[1:95][100] luego hacer gue esto sea
mas C..

luego hacer gue esto sea mas como un
apoyo a la formacién, por ejemplo
estudiar fuera v luego ya si necesito
ayuda en matematicas, algebra, lo que
sea o contabilidad, pues intentar buscar
_- alos profesores unas horas para que les
= ayude o les repase

[1:373][779] Pues yo pienso en vez de
tanta. .

Pues yo pienso en vez de tantas dases

de informética podria dar dases de otros

[1: 1659] [496] También podria haber

apoyo por..

También podria haber apoyo por las
tardes y gue induyeran los interpretes y
que fueran mas cosas gue lengua de
signos porgue en la tarde ya no hay nada
v podria haber otras cosas como de
cultura y eso porgue sabemos muy poco

En segundo lugar, en

TE= temas, anteriormente creo gue antes
habia dases de joyeria, cuero

T 3 [1:530][1314] los cursos convalidar los
Ty curs, .
los cursos convalidar los cursos para gue
E] sirvan para algo, los titulos
[1:435][920] aqui debiera haber otra
tipo d..

aqui debiera haber otro tipo de cursos

Figura 23. Propuestas Educativas

relacion a las Propuestas de Ocio, se incluyen actividades

desarrolladas en su tiempo libre, proporcionadas por el Centro, tal como se puede

observar a continuacion:
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Propuestas de Ocio

N & oA W

10.

11.

12.
13.

14.

15.

16.
17.
18.

Es importante también, motivar a la gente, y ayudarles en el proceso de socializacion
porque aqui solo se relacionan entre ellos.

También hay que poner temas de autoestima y otras cosas de cultura porque falta
mucho de fomentarlo aqui en el CRMF.

En otros centros hay teatro, taller de manualidades...

El fin de semana habria que dejar también el pabellon abierto para poder usarlo.

Si hubiera que mejorar algo serian viajes que aqui se hacen muy poquitos.

Mads excursiones, mds actividades.

Un grupo de paintball, ésabes lo que es el paintball?, las guerras de pinturas, el martes
se va a sacar un taller de radio.

Mads excursiones.

Mds excursiones, mds salidas, mds libertad.

Que se hagan excursiones, que se hagan actividades, que se promueva que la gente se
mueva, porque si la gente no se mueve al final jboom! encajonados, aparcados, al final
nosotros mismos hacemos nuestros propios guetos.

Intentar que haya juegos para que no nos aburramos, porque en invierno estd lloviendo
y dqué vas hacer? ¢salir lloviendo?, o intentar que haya un centro de juegos.

Un canal de pago de TV. Uno que sea de peliculas en una zona del edificio.

Yo hablo por los externos me quedo todos los dias por las tarde a actividades y yo no
tengo habitacion, para descasar, para relajar la espalda por ejemplo, yo pediria unas
cuantas habitaciones para los externos, que estén en esa condicion. Se me carga
mucho la espalda, se me contractura.

Hay muchas estancias aqui que estdn desaprovechadas, como el drea de juegos que
tienes ahi la mesa de ping pong, el futbolin que a menos que vayan los dos de
siempre... o el pabelldn, que estd ahi por decir que tenemos pabellon.

Tienen que mejorar mucho la sala de juegos porque nos aburrimos mucho acd, los
ordenadores que son los que mds se utiliza por lo menos que vaya decente.

Que motiven mds los deportes, aqui no hay nada de deportes.

Que pongan maquinitas, fomentar el ocio, porque nos aburrimos mucho.

En la tarde y los fines de semana, estd vacio esto.
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En las 18 propuestas anteriores se resumen las aportaciones de los participantes. No
obstante, y a modo de esquema, en la Figura 24 se muestran las sugerencias y

propuestas mas representativas relacionadas con el ocio, proporcionadas por las

personas usuarias del CRMF de Salamanca.

[1:248][377] €l fin de semana habria que

$% Propuestas O {1843}' _________________________ de..
o el fin de semana habria que dejar
s . tambign &l pabellon abierto para poder
’ by usarlo

[1:375][735] Yo sigo didendo que se
hagan ..
Yo sigo didendn que se hagan
excursiones, que e hagan actividades,
que se promueva que la gente se
MuUEva, porgue sila gente no se mueve
= &l final ibum! encajonados, aparcados,
= al final nosotros mismos hacemos
nuestros propios guetos

[1:247][354] En otros centros hay
teatro, t..

En otros centros hay teatro, taller de
manualidades

[1:549][1393] Que motiven mas los
departes, ..

Que motiven mas los deportes, agui no
hay nada de deportes,

Figura 24. Propuestas de Ocio

En tercer lugar se presentan las 20 sugerencias que hemos denominado Propuestas de
Adaptaciones Arquitectdnicas, relacionadas con proposiciones de cambio en el entorno

inmediato dentro y fuera del Centro, como se muestra seguidamente.
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Propuestas de Adaptaciones Arquitectonicas

10.

11.

12.
13.
14.

Las habitaciones no estdn muy bien adaptadas, por ejemplo, ayer queria poner el
ordenador y me di cuenta de que el enchufe estd debajo de un mueble y yo no llego a
ese enchufe.

El bafio, tampoco estd muy bien adaptado, la tapa para mi estd muy baja porque
mucha gente estamos en silla de ruedas, las puertas correderas de los bafios funcionan
fatal, no sé las de otros pero las mias jfatal! Las persianas para abrirse estdn lejos de la
cama y para los que tenemos movilidad reducida no alcanzamos a los eleva persianas
eléctricos porque estdn justo en la ventana y no llegamos.

Hay mucho espacio perdido en bafios fuera de las habitaciones.

Hay muchos servicios en el Centro, por todos lados, pero si esos servicios los quitas y
dentro de las habitaciones haces servicios yo creo que entra mucha mds gente, o por lo
menos en tu propia habitacidn tienes servicio.

También el servicio de residencia. Yo creo que tendriamos que tener habitaciones
individuales con bafio independiente.

Habitaciones mds grandes.

... que en un Centro de éstos, que tengas que ir a mear al otro lado del pasillo...

Rehacer todas habitaciones y servicios de nuevo, asi como lo hicieron en Albacete, es
decir poner los servicios en la habitacion.

Antes tenias antena en la habitacion y podias poner la tele.

Las habitaciones de las sillas de ruedas las habria puesto abajo, en la planta de abajo,
asi aparte de evitarte problemas por traslado o tal, las personas en sillas de ruedas
pueden tomar el sol y cuentan con espacio para moverse en caso de necesidad.

Aparte de mds espacios comunes, mejor distribuidos. Una terraza interior aqui no se
puede hacer porque hay habitaciones... aprovechar lo que tenemos.

Para los que somos externos, poner taquillas.

A mi me tienen que colocar la cama al lado del timbre porque no llego.

Bueno yo creo que la calidad de vida es tener las cosas que te hacen falta dentro de lo

que es aqui, yo la pega que tengo es tener los servicios fuera de la habitaciones.
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15. Los timbres estdn muy altos, en (otro centro) estaban en el suelo. Aqui si te caes de la
cama o cualquier cosa no puedes llegar al timbre. Sin embargo, si tienes un timbre de
pera, suelto lo puedes coger desde la cama.

16. En ese servicio no hay timbre y no hay timbre en ninguna puerta y haria falta colocar
algun timbre por si te caes o no puedes...

17. Dejar las habitaciones solamente de uno, que no dobles, y poner un servicio en
condiciones.

18. Taquillas para los externos.

19. Preferiria estar individual porque tienes mds privacidad para hacer tus cosas.

20. La habitacion es pequeiia para lo que quieren hacer.

La Figura 25 presenta un ejemplo de las propuestas de adaptaciones arquitectonicas.
Notese que la mayoria tiene que ver con la falta de cumplimiento de los principios de
Accesibilidad Universal y Disefio para Todas las Personas en algunos servicios que

presta el Centro.
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=

[1:594][1521] pero en ese servido no
hay ti..

pero en ese servicio no hay timbre y no
hay timbre en ninguna puerta por eso y
como haria falta colocar algan timbre, si
te caes o si no puedes.

|ﬁ Propuestas AA {ZIZI—D}I

~“
[

[1:679][1847] Taquillas para los externos

Taquillas para los externos
3
:

.

[1:117][120] Hay mucho espacio perdida
enb..

[1:358] [7a4] Aparte de mas espacios
COMUMES. .

Hay mucho espacio perdido en barios

Aparte de mas espacios comunes mejor
afuera de las habitaciones

distribuidos, ya te digo una terraza

interior agui no se puede hacer parque

hay habitadones, aprovechar lo que
tenemas.

[1:233][323] También el servicio de
residen..

Tambign el servicio de residencia. Yo
creo que tendriamos que tener

habitaciones individuales con bafio
independiente

Figura 25. Propuestas de Adaptaciones Arquitectonicas

En cuarto lugar, se presentan las Propuestas de Seguridad. En este grupo hemos

querido recoger todas las sugerencias de mejora en aspectos relacionados con la

seguridad dentro del Centro, que parece preocupar en exceso a los participantes del
estudio.

Se presenta a continuacién una relacidn de las 13 propuestas, guardando la literalidad

y la confidencialidad de los participantes como se ha hecho a lo largo de toda la
investigacion.

Universidad de Salamanca

Maribel Campo INICO 2015






Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

231
en personas con discapacidad fisica v sensorial

Propuestas de Seqguridad

1. Las salidas de emergencia no estdn adaptadas.

2. Que pongan timbre en el bafo.

3. Ha pasado que estdn los dos cuidadores de noche haciendo cualquier cosa, o estdn en
una habitacion con lo cual yo pondria tres cuidadores, dos que se muevan y uno que
esté en base, para cuando llames al timbre, te respondan.

4. Hay habitaciones en las que falta la llamada de emergencia.

5. Enlos cuartos de bafio no habia llamada de emergencia, en las duchas no hay.

6. Yo creo que deben poner una persona en la centralita por la noche, por si te llaman de
emergencia si no estd el guardia ahi, ¢quién va a atender?

7. Yo el sabado por la noche estuve llamando a la puerta y estaba el vigilante pero no me
oia por las cristaleras y tuve que volver a la calle para que me abriera. Yo creo que
podrian poner un timbre en la puerta de entrada.

8. Supongamos que hay un incendio abajo épor donde salimos los de sillas?, épor la
ventana?

9. Si hay un incendio imaginate nosotros, si no hay ninguna rampa para bajar.

10. También tiene que haber salidas de emergencias, las rampas.

11. Una rampa o un ascensor o un montacargas independiente del edificio.

12. Una rampa de estas de los aviones, hinchable. Porque aqui lo que preocupaba era la
estética... bueno, pon algo que no se vea.

13. Que instalen timbres de aviso.

La Figura 26 ejemplifica alguna de las Propuestas de Seguridad que mas veces se
mencionan en las conversaciones mantenidas con las personas usuarias del CRMF de

Salamanca durante las sesiones de los grupos focales y las entrevistas.
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[1:543][1379] una rampa o un ascensor
o un m.,

UNa rampa o Un 35Censor o un monta
carga independiente del edifido

v
=

; [1:678][1541] Que instalen timbres, de
|§3 Propuestas S {1343}' s AR AT FEEATEE T i

Que instalen timbres, de aviso
. = TR -
e

. -

.. [1:358][730] Yo no s& vosotros pero ha
: . R pasa..

Yo no & vosotros pero ha pasado que
! ! estan los dos cuidadores de noche
e o hadendo cualquier cosa, o estan en una
= . habitadidon con lo cual yo haria poner tres
; i " cuidadores dos que se muUevan y uno gue
1[:;;_:;63] [1009] Yo pediria otra cosa para 3 este en base por el caso que esté una

i persona preocupada v que pasa que ya
Vo e s Lot A e les aviso que ya van para alld, pero no

- que llames &l timbre no responda nadie
cuenta, me voy & poner un poco £
tragico, supongamos gue hay un

incendio abajo por donde salimos los de =
silas, por la ventana.

[1:118][119] las salidas de emergendia
noe..

|as salidas de emergendia no estan
adaptadas tampoco

Figura 26. Propuestas de Seguridad

Por ultimo, agrupamos a continuacién las 20 Propuestas de Adaptaciones Tecnoldgicas

gue consisten en sugerencias de mejora en cuanto a disposicion de tecnologias y

adaptaciones en el Centro.
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Propuestas de Adaptaciones Tecnolodgicas

10.
11.
12.
13.
14.

Hay un departamento responsable de esto, que si son adaptaciones o mdviles nos
podria dar informacion que realmente nos interesa. Yo quiero que nos cuenten mds
sobre adaptaciones, sobre la sociedad, que den informacion sobre las nuevas
tecnologias. Porque faltan cosas, por ejemplo para bajar cuando alguien nos llama,
alguna adaptacion para nosotros.

Falta una adaptacion para que cuando nos llamen abajo a la comida, o alguien nos
busca, pues poder saberlo, porque realmente nosotros no escuchamos y cuando nos
llaman nos tienen que avisar los conserjes y no nos enteramos porque no escuchamos
la megafonia.

Podrian ser tableros de luz o letras con avisos, una aplicacion informdtica para que te
avise, unos paneles, o cada uno tener un aparato que vibre o algo asi que te avise.

Pero con unos paneles, por ejemplo si llamaran a (una persona con discapacidad
auditiva) pues puede ser una luz que todos ven o si no cada uno tener un aparato para
que vibre y te avise.

Antes nos despertaban con despertador, te lo daban, pero ahora no y vale como 50
euros, es un aparato para personas sordas y también deberian dar una subvencién o al
menos una parte para comprarlo.

Adaptaciones para sordos, megafonia diferente o una adaptacion para llamarnos y
tener un intérprete todo el tiempo.

Adaptaciones, por ejemplo, que las lecturas, los libros se hagan en Lengua de Signos
porque asi puedo ver mds cosas de cultura.

Que hubiera manuales adaptados por intérpretes, manuales, teoria y temas adaptados
por los intérpretes en Lengua de Signos.

Claro, tienen que poner una academia para prepararte una oposicion.

Los armarios mds grandes y nos podrian dar una llave para cerrarlos.

Necesitamos una casa adaptada.

Lo necesario que hace falta para vivir independiente, incluyendo el bafio.

Nos hacen falta carnet de conducir para algunos que pueden hacerlo.

Que mejorara un poquito el Internet, muchas veces no va.
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15. Hacer una salida de emergencia en condiciones, una rampa en condiciones porque, no
sé, en mi caso puedo andar pero en tu caso, el dia que nos pille un incendio...

16. Una cosa que yo creo que falla mogolldén son los ordenadores del Centro.
17. El viernes comienza a hacer aguas Internet, el sdbado te enganchas medianamente por

la mafiana y el domingo ya ni lo intentes.

18. Pero el Centro podria tener alguna facilidad de transporte.
19. Si tienes un problema de movilidad de las manos o de pérdida de memoria, a lo mejor

que te ensefien técnicas de coger esto de esta manera para que no se te caiga o esto

hacerlo asi para que te resulte mds fdcil.
20. i Podéis poner un timbre en el servicio para que cuando yo termine de hacer pis, las

cuidadoras lo sepan?

La Figura 27 resume algun ejemplo de Propuestas de Adaptaciones Tecnoldgicas.

[1:251][387] Necesitamos una casa
adaptada

.-+ " Necesitamos una casa adaptada

i 362] ?36] Una cosa que yo reo gue
falla. .
Una cosa Jue yo reo gue alla Dgollnn

son los ordenadores del centro.

i & [1:349][709] que se mejorara un paquito
s et el ..
;' ke 3 que se mejorara un pogquito el Internet,
i muchas veces no va
[1:150][466] Hay un departamento —
responsabl. . [1:158][476] Adaptaciones para sordos
megaf..

Adaptaciones para sordos megafonia

diferente o una adaptacidn para

Hay un departamento responsable de
llamarnos v tener un interprete todo el

esto, que si son adaptadones o moviles
nos podria dar informacdidn gue realmente
nos interesa, y yo quiero gue nos
cuenten mas sobre adaptadones, sobre tiempo.
la sociedad, que den informacién sobre

las nuevas tecnologias, Porgue faltan

cosas, por ejemplo para bajar cuando

alguien nos llama, alguna adaptacion

para nosotros

Figura 27. Propuestas de Adaptaciones Tecnoldgicas
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Como hemos visto en estos cinco apartados de propuestas, las estrategias que el
CRMF de Salamanca puede utilizar para mejorar la calidad de vida y la vida
independiente de las personas usuarias de su Centro, deben partir de escuchar la

opinion de los implicados. Con el presente estudio se cumple este primer objetivo.

Durante los grupos focales hablamos de calidad de vida, de vida independiente, de
como es y les gustaria que fuera su vida, y sobre todo de cdmo podria mejorar el CRMF

estos aspectos.

Referente a las mejoras, pocas fueron las sugerencias relacionadas con personas o
grupos especificos del equipo directivo y/o profesionales del Centro. Las podemos
resumir en dos: mejorar las vias de comunicacion con la Direccién Gerencia y la
Direcciéon del Area de Residencia, y mejorar la relacién con el grupo de cuidadoras y

cuidadores.

Resumiendo sus propuestas de mejora, destacamos la importancia dada a la formacion
y las prdcticas como vehiculo para conseguir integrarse social y laboralmente,
solicitando variedad, homologacion, formacion externa al Centro, etc. Referente al
ocio, se repite la inquietud por tener mas actividades que realizar en el tiempo libre,
haciendo hincapié en fomentar el deporte y las excursiones como medios para mejorar
la autoestima y las relaciones interpersonales. Es llamativo el gran interés mostrado en
todos los grupos focales por la seguridad de los usuarios y usuarias. No menos
interesante fueron las multiples sugerencias de mejora de las instalaciones, sobre todo
en los aspectos relacionados con las adaptaciones y las tecnologias, recogidas en el

texto que precede a estas lineas.
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A la vista de las propuestas, seria facil ejecutar cambios para que mejore la calidad de
vida de estas personas durante y después de su estancia en el Centro. Aunque en
ocasiones no sea posible, siempre es positivo tener los cambios en mente y planificar
las mejoras que el Centro crea oportunas y viables, incluso plantearlas como planes

plurianuales de mejora de la calidad de vida de las personas usuarias.

En este sentido, y con la intencidon de proponer un posible plan de trabajo de acuerdo
a las necesidades planteadas por las personas usuarias del CRMF, hacemos a
continuacién una breve descripcion global de aportaciones correspondiente al
organigrama y dreas de trabajo del CRMF, seiialando en cada una de ellas algunos

ejemplos textuales concretos de las propuestas y sugerencias recogidas.

Direccion

Hemos comentado con anterioridad que la demanda mas comun fue respecto a la
necesidad de tener mayor comunicacion, de forma mas sencilla y resolutiva, ademas
de mejorar la comunicacién con el resto de las Areas. Por otra parte, se plantean
situaciones generales que desde la percepcién de las personas usuarias deben ser
abordadas por la Direccidén, tales como el fomento de la vida independiente, los
perfiles profesionales de los trabajadores del Centro o la vinculacidon del Centro con la

comunidad:

“..Yo creo que englobando todo y a todos, una sugerencia es que la Direccion nos
escuche, que escuche cuando alguien tiene un problema, y que cuando ocurre

algo no te echen luego la bronca a ti...”
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“...Es que aqui hay una cosa. Te llaman algunos de los de arriba, tu vas y tu no les
dices la verdad de lo que piensas porque si no jvas a armar una que no veas!, tu
les dices a todo que si que si pa que te dejen en paz, cuanto antes salga de aqui
mejor, me evito de broncas, porque pa montar broncas y llevarme mds, mejor a

todo que si'y dejar que cada uno haga lo que quieray ya...”

“..Porque puedes decir “cosas”, pero depende de ddonde, porque yo ya lo he

intentado y es meterse en un problema...”

“..Que nos escuchen...”

“..Que nos tomen en serio...”

“...Luego para nosotros siempre estd ocupado, luego vamos para alguna cosa, es
que estoy metido en una Junta que estoy muy ocupado, que no digo que no, pero
un rato se tenia que poner, apuntar y llamar luego cuando tenga tiempo.... esas
cosas no las hace y sabes que a lo mejor es verdaderamente importante, para

tonterias desde luego vamos nadie va a ir ahi...”

“...Mds comunicacion entre la Direccion y los servicios y con los profesionales...”

“...Es que te estdn diciendo siempre que seas independiente pero cuando hay una
persona que necesita ayuda para ser independiente, pues no la hay, y en algunos
casos ha habido compaferos que no necesitan nada, solo paciencia, ni que los
coloquen en el excusado ni nada, solo paciencia, pues hubo que armarla para que

le ayuden..No son solo los cuidadores...es el Centro en general...”

“...Que nos ensefien para vivir nosotros por nuestra cuenta afuera...”
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“...De independencia nada te lo dan todo hecho, que es asi...”

“..También hay mucha gente con discapacidad que puede ser independiente y no
lo es por comodidad y los cuidadores les hacen lo que ellos podrian hacer, porque

”

cuando te puedes mover y todo y llamas al cuidador, oye cambiame... jjoder!...

“...Que las personas que trabajen aqui primero les guste el trabajo que realizan y

que sean comprometidos con lo que ofrece...”

“...Que se contrate a una persona y que las caracteristicas sean acordes al trabajo

que va a desarrollar...”

Area Residencial Asistencial

El tema del trato que reciben las personas usuarias por parte del personal del Centro
es el mas relevante. Al tratarse de un drea donde el contacto se extiende a lo largo de
las 24 horas del dia, estar relacionado directamente con la satisfaccion de necesidades
basicas, e involucrar la relacion con gran niumero de personal, hace que sea logico este
interés. No obstante lo subrayamos porque es un aspecto al que los participantes dan

gran relevancia, y lo asocian con la satisfaccién percibida de los servicios residenciales:

“..A veces el trato que recibimos de ellos no es el conveniente, porque a lo mejor
tu expones un tema y la contestacion mds borde y que te llena de ira por dentro
es: si no estds a gusto ahi tienes la puerta, pero é¢a qué persona se le puede decir

”

eso?...
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“...El tema que dice él, protestas por algo o dices esto y no hay mds opcion que ir

a la Direccion o ir a otro estamento...”

“..Yo opino que te dan hecho todo,..Bueno la comida no la vamos a hacer, pero
recoger el plato y eso...Entonces vas a casa y dices: estoy esperando a alguien que
me lo recoja. Es que eso se vuelven comodidades, a lo mejor para algunas
personas estd bien, pero a otros les hace mal, las malcria..., claro si tu estds
acostumbrado por ejemplo en tu casa a barrer o a limpiar, cuando llegas y te toca
dices: ¢quién me lo hace? No te apetece, (Que hacias la cama? jPues ya no
quieres!, bueno la hago y ya.... Entonces llegas aqui y te crean otra especie de

burbuja pero con mds libertad...”

“..Yo creo que los cuidadores no estdn preparados, no tienen una preparacion,
como para tratar, aqui somos como 70 y cada uno es un mundo y nos tratan a

”

todos igual y ino nos puede tratar a todos iguall!...

“...Si se me cae algo debajo de la cama y no lo puedo coger, y por ejemplo si se lo
pido a los cuidadores, jya me ponen mala cara!l.. Hay veces que les pido algun
favor y ino te tratan como si fueras independiente!, te ponen mala cara, no te

contestan bien, te miran asi raro...”

7

“..iEl tema cuidadores es cuestion de su actitud!...

“..pero aqui jnos tratan como a nifios pequefios!, ese es mi parecer...Aqui todos
somos grandes, algunos piensan mds, algunos piensan menos....pero a mi qué

necesidad tengo yo de que algun fin de semana que no tengo clases venir ni a las
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dos ni a las tres? Yo vengo cuando quiero ¢y me pasa algo fuera? si me pasa algo
eso es cosa mia, yo soy mayor de edad éino? jQue me traten como si fuera una

7

nifia de parvulo! jSomos adultos!...

“...Los mandos, como quieras llamarlos para que no se pueda identificar, muy mal
educados, una falta de educacion ... quieren ridiculizarte en determinados sitios,
decir una tonteria con mala educacion, a una persona en concreto para que los
demds se rian o ridiculizarlo porque yo no soy el mando, pero yo no soy tu

subordinado, yo soy un usuario del Centro...”

“..El primer dia que llegué me dijeron que la puerta estaba abierta para entrar y

para salir...”

“..Aqui entra el que quiera, yo en mi caso no puedo cerrar la puerta con llave
pero aunque cierre la puerta con llave todo el mundo tienen llave y puede entrar

perfectamente a tu habitacion...”

“..Y es mds, cuando te estds duchando les da igual si estd abierta la puerta como
estdn ellos, si yo tengo mi ropa, si eres persona, les da igual, si estoy en pelotas, a
quién le importa si tu tienes que estar en... 0 no, tu tienes que estar porque si yo
necesito de tu ayuda, pero no tienes que dejarme abierta la puerta,

7

éentiendes?...

“...No puedes entrar en las habitaciones de los demds pero después te dicen

tienes que tener buena relacion, yo no puedo entrar un minuto lo que sea,
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aunque sea a ver la tele o hacer nada, no porque si vas a entrar a la habitacion

por ejemplo de un chico tienes que hacer algo...”

“..Y aqui el tema de las personas que estamos en sillas de ruedas: no podéis estar
juntos porque vais a tener sexo, no podéis estar juntos porque la vais a liar, no
podéis llegar tarde, tienes que venir pronto, a las 10 de la noche, si llegdis a las 2

te vas a liar, ése es el tema mds o menos...”
“...El tema de recepcion de abajo, hay personas muy bordes...”

“...Que viniera gente de fuera y tal, ahora mismo la entrada a la gente de afuera

del Centro estd prohibida...”

Area Técnica | (Formacion)

La temdtica mas recurrente entre las personas usuarias del CRMF de Salamanca que
acuden a los cursos de formacion, esta referida a la percepcion de que los titulos
recibidos por los cursos que se realizan no tienen suficiente valor en el mercado
laboral para obtener un empleo, ademas se plantea la necesidad de ampliar la oferta
de cursos y los apoyos para las personas que requieren complementar lo que estan
estudiando. Por otra parte, se aborda la necesidad de capacitacién en habilidades de la
vida diaria, y fomento del ocio a través de mayor oferta de actividades. Si bien es
probable que estas actividades no se encuentren en el catdlogo de servicios ofrecidos
por el Centro, lo planteamos aqui dada que es el area donde probablemente se

deberia analizar:
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“..Yo creo que lo que se debia mejorar aqui es en la formacion, porque la
formacion aqui no es buena, yo no digo que los cursos no sean originales o que el
profesorado que tienen no esté preparado o formado, sino que aqui hay

muchisimas cortapisas...”

“...Los cursos, convalidar los cursos para que sirvan para algo los titulos...”

“..Yo creo que habria que enfocarlo mds a que vayas a estudiar fuera y luego esto
pues dedicarlo a aumentar el curriculo para complementar, como hacer lo de
pdginas Web, hay cursos que son interesantes para que tu luego estudies una
carrera universitaria y luego ya pues estds mds espabilao, esto mds para un tipo

complemento pero que no sea tan importante...”

“...Nos han dado una cierta base de como hacer una entrevista de trabajo y todo
eso, pero las entrevistas de trabajo no las hemos visto saliendo del aula me
refiero, con la profesora puedes hacer y tal es como un juego sabes, te lo tomas

como un juego sabes, pero en la vida real todavia no hemos podido...”

“...Un titulo vale mucho hoy en dia y lo que te dan aqui de titulo no te vale, eso a
lo mejor te sirve para trabajar si tienes mucha suerte a veces en un organismo
publico porque a puertas es lo que vale esto de organismos publicos, pero si tu lo

quieres usar para otro sitio te van a decir que esto no vale para nada...”

“..Tener la posibilidad de salir a hacer otra cosa, por ejemplo Bachiller, y luego

venir en la tarde a hacer esto o ir a la Universidad o a otros sitios...”
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“...Nos podrian ayudar por ejemplo en lo de la ESO, ponernos por ejemplo un aula
de apoyo y que nos den libros para preguntar y tal, matemdticas, lengua,

inglés....si hubiera mds clases de apoyo, como un lugar y libros, estaria mejor...”

“..De aqui a la calle, la gente aqui adentro vive en la cama, vive en una burbuja,
entonces no digo ni estoy en plan de que la educacion aqui sea buena o sea mala
pero hay gente que aqui necesita para dar el primer paso y salir, pa salir de

casa...”

“..El tema es, por lo menos desde mi punto de vista: sales de tu casa super
protegido, ya todos lo sabemos, vienes aqui y te sientes un poco libre, i qué pasa?
iQue es un ano! Y al afo vuelves a tu casa y vuelves a lo mismo....porque lo que
dan aqui no te sirve para no volver a tu casa, tienes que regresar y vuelves a lo
mismo, y otro curso, y otro curso, y otro afo, y otro afio....y luego tienes 50 afios y
ni posibilidad de trabajo, ni posibilidad de casa, ni posibilidad de nada! Eso es lo

7

que estd mall...

“..Yo creo que para fomentar que la gente sea mds independiente...pues hacer
mds fdcil el salir fuera y luego hacer que esto sea mds como un apoyo a la
formacion, por ejemplo estudiar fuera y luego ya si necesito ayuda en
matemdticas, dlgebra, lo que sea o contabilidad, pues intentar buscar a los

profesores unas horas para que les ayude o les repase...”

“..Este Centro también es de reinsercion, como de recuperacion, también este

curso es para que te integres en la vida social en general en todos los dmbitos...”
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“..A lo mejor es importante que te ensefien a poner una lavadora porque a lo
mejor tu madre no te ha ensefiado o a lo mejor no tienes los recursos para que
alguien te ensefie, o hacerte unas comiditas, una comida, a doblar ropa, que te

ensefien un poco...”

“...Yo no me siento capaz para hacer la comida, para hacer las cosas no me han
ensefiado, y yo quiero aprender, entonces yo me siento como un poco vaga, yo
quiero aprender, poner la lavadora, aprender a estar en casa, limpiarla, pero

tengo miedo...”

“..Es importante también motivar a la gente y ayudarles en el proceso de

socializacion porque aqui solo se relacionan entre ellos...”

“..También hay que poner temas de autoestima y otras cosas de cultura porque

falta mucho de fomentarlo aqui en el CRMF...”

“...Que no se te tome sélo como residente, sino que colabores pues por ejemplo
en actividades socio culturales, por decirlo asi, que si hay una excursion a algun
sitio en la que tu puedas participar, o en cursos por la tarde, o sea cualquier

cosa...”

“...Que motiven mds los deportes, aqui no hay nada de deportes...”
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Area Técnica Il (Rehabilitacion)

En general los participantes expresaron satisfaccién con los servicios brindados por
esta drea, sefialandola como una de las fortalezas del Centro tanto por su capacidad
resolutiva como por el trato que brindan a los usuarios y usuarias. Veamos algunas de

las opiniones:
“...El servicio médico y de enfermeria es inmejorable...”

“...El servicio de enfermeria también estd bastante bien, aqui tienes enfermera de

dia y enfermera de tarde...”
Y se afladié una sugerencia:

“...Que pusieran una médica, o enfermera y médica, las dos cosas a la vez. Porque
hay médico rehabilitador pero se necesita médico médico, como de medicina

general, que no me tenga que ir fuera del Centro para que te vea un médico...”

Es necesario senalar que una tarea no sodlo para este Centro, sino tal vez para el
sistema en su conjunto, parece ser el analisis y replanteamiento de las funciones y
posibilidades de los CRMF. Esta afirmaciéon la basamos en que en el presente estudio
se identifican expectativas de las personas usuarias que difieren de los objetivos del

Centro.

Si bien es cierto que el Centro esta focalizado hacia la capacitacion para el empleo, los
didlogos de muchos de los participantes en el estudio sefialan otras lineas a atender

como son:

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015



26 Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

en personas con discapacidad fisica v sensorial

e La mejora del ocio y tiempo libre.

e La diversificacidn de alternativas de capacitacion.

e Lasocializacion dentro del propio Centro entre personas usuarias y personal.
e Estilos de gestion mas horizontales.

e Mayor vinculacién del Centro con su entorno social, etc.

Todo ello apunta hacia la necesidad de fortalecer la planificacién individual y el
planteamiento de programas de trabajo flexibles para que las expectativas de las

personas usuarias y las oportunidades que ofrece el Centro sean coincidentes.

El estudio se ha basado en la opinidn de las personas usuarias del Centro, no obstante,
serfa interesante saber la opinién de los profesionales de las distintas Areas en cuanto
a los mismos constructos: Calidad de Vida, Calidad de Servicios y Vida Independiente,

asi como las propuestas de mejora que como profesionales pedirian al Centro.
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Conclusiones

La primera de las tres lineas en las que el Plan de Calidad del Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSO) articula sus acciones de mejora, es el conocimiento de las
expectativas y el nivel de satisfaccion de las personas usuarias de sus servicios, asi

como la mejora de la calidad de la atencion y de la calidad de vida.

Ubicado en la sublinea 1.2 de mejora de los servicios dirigidos a incrementar la
satisfaccion de las personas usuarias, el Centro de Recuperacién de Personas con
Discapacidad Fisica, CRMF de Salamanca, dependiente del IMSERSO, ha propuesto el
estudio: Andlisis y mejora de la calidad de vida de las personas usuarias del CRMF de
Salamanca, bajo la filosofia de vida independiente, como accién de mejora de la

calidad de vida de los usuarios y usuarias del Centro.

Los principales actores del Plan de Calidad del IMSERSO son las personas usuarias de
sus Centros, y uno de los objetivos de los Centros de Recuperacién de Personas con
Discapacidad Fisica es fomentar su vida independiente. Por esta razén todas las
personas usuarias del CRMF de Salamanca formaron parte con sus opiniones vy
sugerencias en el estudio que acabamos de presentar, 77 personas con diferentes
limitaciones y situaciones con mucho que aportar. Nuestro agradecimiento a todas y
cada una de ellas por hacernos tan facil nuestro trabajo, y por ensefiarnos sobre la

diversidad.
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En la primera parte de este documento hemos fundamentado tedricamente el estudio
con tres capitulos dedicados a presentar los conceptos y modelos de Calidad de Vida,
Calidad de Servicios y Vida Independiente, asi como las dimensiones e indicadores de
cada uno de ellos con las que poder identificar las opiniones y propuestas de las

personas usuarias del CRMF de Salamanca.

En una segunda parte, denominada empirica por su componente aplicado y por
englobar los objetivos, método, procedimiento, analisis y resultados de la
investigacion; hemos resumido las caracteristicas de las personas usuarias del Centro y
plasmado sus ideas, opiniones, sugerencias, propuestas, en fin, su sentir respecto a su
calidad de vida y a cdmo los servicios ofrecidos por el CRMF podrian mejorarla,

fomentando su vida independiente. Opiniones recogidas en multiples formatos:

UNIVERSO DE

USUARIOS DEL CRMF ]

ﬁ Cuestionarios

A 4

GRUPQOS FOCALES
Entrevistas
9 grupos naturales
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En este estudio se han tenido en cuenta conceptos tan importantes en el dmbito de los
servicios de atencion a personas con discapacidad como son la autodeterminacion, la
planificacion centrada en la persona, la accesibilidad universal, el disefio universal para
el aprendizaje, incluso el lema del Movimiento de Vida Independiente Nada sobre
nosotros y nosotras sin nosotros ni nosotras. Muestra de ello es haber solicitado
consentimiento informado, mantenido entrevistas personales adaptadas a las
necesidades de los participantes, desarrollado grupos focales con Intérpretes de

Lengua de Signos, disefado cuestionarios como alternativa a los grupos focales, etc.

Las personas usuarias del CRMF de Salamanca consideran el Centro como un buen
recurso para mejorar su calidad de vida, no obstante, piensan que hay cosas que
pueden y deben hacerse de manera distinta. De ahi las propuestas que se recogen en
el apartado previo. Nos han argumentado qué es para ellos calidad de vida, qué
necesitan para tener una vida independiente y cédmo perciben su calidad de vida
actual, considerando la calidad de vida como una estrategia de mejora y agente de
cambio, capaz de sensibilizar, evaluar y transformar los servicios de apoyo a personas

con discapacidad (Verdugo y Schalock, 2013).

Confiamos en que este estudio haya aportado un granito de arena para mejorar la
calidad de los servicios que ofrece el CRMF de Salamanca, y ello repercuta en la
satisfaccion percibida y en el fomento de la vida independiente de las personas con

discapacidad que residen y se forman en sus instalaciones.
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Anexo 1. Cuestionario sociodemogrdfico

B. Codigo (andnimo)

C. Edad: (en afios)

D. Sexo: Hombre=1; Mujer=2

E. Estado civil: Soltero=1; Casado/Pareja=2, Separado/divorciado=3; Viudo=4

F. Residencia habitual: Con padres (hermanos, etc.)=1; con familia propia (mujer, hijos)=2;
solo=3; con amigos/comparieros de piso=4; residencia=5; familia politica=6; familia extensa=7
G. Residente en el CRMF de Salamanca: Si=1; No=2

H. Tiempo que lleva en el CRMF-Salamanca: Ahos__y Meses____

I. éHa estado en otros CRMF? Si=1; No=2; En otros Centros=3

J. Si ha estado en otros CRMF, ¢cuanto tiempo?: Afios__y Meses____

K. Momento de adquisicion de la de discapacidad: congénita=1; adquirida =2

L. Tipo de discapacidad: fisica=1; auditiva=2, visual=3; mixta=4;

M. ¢Cudl?____

N. Usuario de silla de ruedas: Si=1; No=2

0. Dependiente para las actividades basicas de la vida diaria (vestir, comer): Si=1; No=2

P. Grado de dependencia:

Q. Porcentaje de discapacidad:

R. Pensionista: ninguna= 0; pension contributiva= 1; pensiéon no contributiva=2; orfandad=3;
hijo a cargo=4; RAI=5; viudedad=6

S. Experiencia laboral previa: Si=1; No=2.

T. Tipo de empleo (en caso afirmativo): Empleo ordinario= 1; Empleo protegido=2; ambos=3
U. Situacion laboral actual: activo-ocupado=1; activo-demandante=2; inactivo=3; jubilado=4
V. Nivel formativo maximo alcanzado: Primarios=1; Secundarios=2; Primer ciclo
FP/Bachillerato=3; FP Superior/Superiores (Universitarios)=4

W. Grupo formativo (taller 1-8): o en su caso, otros (Estudios Universitarios 9)= 1-9

X. Titular o beneficiario de la tarjeta de la Seguridad Social: titular=1; beneficiario=2

T. Centro Base de origen:
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Anexo 2. Modelo de Declaracion de

consentimiento informado

He sido informado de que mi participacion en esta Investigacidn es voluntaria. He sido
informado de que mi participacién no implica riesgo para la salud o molestia alguna. He sido
informado de que el investigador adquiere el compromiso de responder a cualquier pregunta
gue se le haga sobre los procedimientos una vez concluida la investigacién. He sido informado
de que soy libre de retirarme del estudio en cualquier momento sin penalizacién de ningun
tipo.

Doy mi consentimiento informado para participar en la Investigacion titulada CALIDAD
DE VIDA, CALIDAD DE SERVICIOS Y VIDA INDEPENDIENTE EN PERSONAS CON

DISCAPACIDAD FiSICA Y SENSORIAL. Consiento la grabacion de la sesién de recogida de

datos y la publicacién de los resultados del estudio siempre que la informacion sea anénima o
se muestre de manera agregada, de modo que no pueda llevarse a cabo una clara asociacién
entre mi identidad y los resultados. Entiendo que, aunque se guardard un registro de mi
participacién en el estudio, el investigador adquiere el compromiso de que todos los datos de
mi conducta recogidos de mi participacion sélo serdn identificados por un nimero y en ningun
caso se mostraran asociados a mi identidad.

Responsable de la investigacion. Maribel Campo (maribel@usal.es)

Participante (Rellenar y firmar)

Apellidos Nombre DNI Firma Fecha
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Anexo 3. Protocolo de grupos focales

CONFIGURACION DE LOS GRUPOS FOCALES:

Se desarrollaran nueve Grupos Focales compuestos por las personas usuarias internas
y externas del Centro que pertenezcan a los ocho grupos naturales de la oferta
formativa del CRMF, y los estudiantes universitarios que alli se alojan en régimen de

residencia:

Grupo 1: Alumnos y alumnas del curso Operaciones auxiliares de servicios

administrativos y generales (Nivel 1)

Grupo 2: Alumnos y alumnas del curso Operaciones auxiliares de montaje y

mantenimiento de sistemas microinformdticos (Nivel 1)

Grupo 3: Alumnos y alumnas del curso Confeccion y publicacion de pdginas Web (Nivel

2)

Grupo 4: Alumnos y alumnas del curso Tratamiento y maquetacion de elementos

grdficos en preimpresion (Nivel 2)
Grupo 5: Alumnos y alumnas del curso Actividades de gestion administrativa (Nivel 2)

Grupo 6: Alumnos y alumnas del curso Actividades administrativas de recepcion y

atencion al cliente (Nivel 2)
Grupo 7: Alumnos y alumnas del curso Desarrollo de productos audiovisuales (Nivel 3)
Grupo 8: Alumnos y alumnas del curso Animacion 2D y 3D (Nivel 3)

Grupo 9: Estudiantes universitarios residentes en el CRMF
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Guidn para Grupo Focal

Paso 1: Presentacion de la Investigacion:

“Mejora de la calidad de vida en las personas usuarias del CRMF de Salamanca bajo la

filosofia de vida independiente”

El objetivo del grupo focal es emplear una técnica donde la interaccién genera el
conocimiento, donde los participantes pueden hablar y comentar sus pensamientos

libremente.

Para poder lograr esto es preciso:

a) Que compartan libremente pensamientos, y percepciones

b) Es importante no calificar, o descalificar los aportes de los demds

c) Todos deben opinar, todas las opiniones son importantes

Paso 2: Introduccion

Somos unas investigadoras de la Universidad de Salamanca, externas al CRMF. Estos
Centros y las actuaciones sociales tienen como objetivo mejorar tu calidad de vida y
qgue tengas una vida independiente. Para ello necesitamos preguntarte andnimamente
y evaluar, como usuario o usuaria del Centro, si los servicios proporcionados por el

CRMF contribuyen a mejorar tu calidad de vida y fomentan tu vida independiente.
De esta forma podemos realizar propuestas de mejora de los servicios.

Para poder organizar mejor la informacién hemos formulado tres objetivos y algunas
preguntas que sirven de orientacién para hablar del tema. Te las presentamos a
continuacién para guiarte pero puedes hablar libremente sobre cualquier otro tema

sin ningun problema.

1. Poder conocer y evaluar la calidad de vida y vida independiente percibida por los

usuarios del CRMF.
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a) ¢Qué entiendes por calidad de vida? y, écomo es tu vida en la actualidad?
b) ¢Qué entiendes por vida independiente? y, écomo la vives en este momento?
c) ¢Qué importancia tiene para ti el empleo?

2. Lacalidad de los servicios proporcionados por el CRMF.

a) ¢éContribuyen los servicios del Centro en tu calidad de vida?, écudles?, écdmo?
b) En relacién con la vida independiente, éipara qué crees que te debe preparar el

Centro?
3. Propuestas de Mejora.

a) ¢Como deben ser los servicios que ofrece el Centro para mejorar la calidad de
vida?
b) ¢Como deben ser los servicios que se ofrecen en el Centro para mejorar la vida

independiente?

Paso 3:

Para concluir la sesién es importante realizar un pequeno cierre dando las gracias por
la participacién y preguntando si alguien tiene o desea comentar algo que sea
importante para lo que hemos abordado y no se ha mencionado, insistiendo en la

confidencialidad y el anonimato de las respuestas.

Muchas gracias por tu colaboracion

Maribel

Universidad de Salamanca Maribel Campo INICO 2015






Calidad de vida, calidad de servicios y vida independiente

295
en personas con discapacidad fisica v sensorial

Anexo 4. Cuestionario semiestructurado

Somos unas investigadoras de la Universidad de Salamanca, externas al CRMF. Estos
Centros y las actuaciones sociales tienen como objetivo mejorar tu calidad de vida y
que tengas una vida independiente. Para ello necesitamos preguntarte anénimamente
y evaluar, como usuario o usuaria del Centro, si los servicios proporcionados por el

CRMF contribuyen a mejorar tu calidad de vida y fomentan tu vida independiente.
De esta forma podemos realizar propuestas de mejora de los servicios.

Para poder organizar mejor la informacién hemos formulado tres objetivos y algunas
preguntas que sirven de orientacién. Te las presentamos a continuacion para guiarte

pero puedes hablar libremente sobre cualquier otro tema sin ningin problema:
1. Poder conocer y evaluar la calidad de vida y vida independiente percibida.
a. ¢Qué entiendes por calidad de vida? y, écédmo es tu vida en la actualidad?

b. ¢Qué entiendes por vida independiente?, icdmo la vives en este

momento?
c. ¢Qué importancia tiene para ti el empleo?
2. Lacalidad de los servicios proporcionados por el CRMF.
a. ¢Contribuyen los servicios en tu calidad de vida?, écuales?, écémo?

b. En relacion con la vida independiente, épara qué crees que te debe

preparar el Centro?
3. Propuestas de Mejora.
a. ¢Cémo deben ser los servicios del Centro para mejorar la calidad de vida?

b. éCémo deben ser los servicios para mejorar la vida independiente?

Muchas gracias por tu colaboracion.
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Anexo 5. Transcripciones de los Grupos Focales

A continuacidén se presenta resumen de las transcripciones realizadas de los grupos
focales. Para resguardar la confidencialidad de los usuarios que han participado en la
investigacion, se presentan de acuerdo a las preguntas que se realizaron, no

identificando a la persona, ni grupo al que pertenece.

1. Poder conocer y evaluar la calidad de vida y vida independiente percibida por

los usuarios del CMRF.

a. éQué entendéis por calidad de vida y codmo es tu vida en la

actualidad?

“yo me muevo, hago todo, estoy saliendo los fines de semana, vamos a empezar un
taller de radio. Dentro de lo que cabe estoy sacando actividades a flote, estoy siempre

en movimiento, no me gusta estar quieto, nada mas que pa dormir la siesta.”

“yo creo que la calidad de vida es como cada uno la vive dentro de sus posibilidades
tanto fisicas, como psiquicas como monetarias. Y la otra pregunta, yo la estoy viviendo
como puedo. Tengo una enfermedad que me impide hacer algunas cosas pero yo en

este momento... mi vida en Salamanca es bastante bien.”

“Para mi significa salud, educacidén, conquistas sociales, libertad de expresion y trabajo.
Mi calidad de vida actualmente, como la de muchos de nosotros, se encuentra
disminuida y afectada, el trabajo afectado, por la movilidad y las posibilidades para

hacer una serie de cosas.”
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“mi calidad de vida ahora es buena, porque me ha costado llegar ahi pero en cuanto he
llegado la verdad es que yo estoy bien...aparte por ejemplo, yo vivo sola...y si vivo sola
quiero decir que plancho, hago la casa, todo... o sea, no vivir sola y luego nada... no!' Y
luego también pues a nivel no sélo mio sino también a mi alrededor, a los demas les ha
costado entender que quiero vivir sola y que soy una persona mas, y que tengo la
capacidad suficiente como para hacer las cosas también, porque es un aprendizaje de
todos, entonces a mi en todos estos afos, pues me ha costado mucho pero he llegado

ahi”

“Es poder hacer las cosas que uno quiere. Yo hasta ahora, dentro de lo que puedo
hacer bien, yo por ejemplo no puedo hacer cosas que requieran esfuerzo, pero es el

poder hacer las cosas que tu quieres, siempre dentro de tus limitaciones.”

“adaptandote a lo que tienes mas o menos, hacer lo que puedas, sino hacer menos.

Que si tienes mucho dinero te adaptas a lo que tienes y gastas lo que tienes”

“valerte por ti mismo, hacer las cosas basicas la vida, por ejemplo las cosas de casa, de

tu vida”

“sentirte bien, que no tienes problemas que no tienes que estar pendiente de temas

de salud... esas cosas”

“las necesidades diarias, comer, el vestir no sé algo asi, el aseo personal, como decia. Si
no tienes una ducha donde ducharte y tu te sientes sucia no vas a estar en las mismas

condiciones, si no tienes para comer...”
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“la mia de momento muy bien, muy bien, no me puedo quejar de nada. La familia bien,
yo estoy bien, estoy a gusto aqui, estoy a gusto en casa, tengo cuatro amigos aqui y
muchos mas fuera. De verdad, estoy muy contento; de momento no me hace falta
nada. Lo principal es la familia y, bueno, los problemas que han tenido ellos ... siempre
hay algunos y tampoco hay tanta gente tan mala ni en Institutos o en Centros... al

principio estando asi te da un poco de corte.”

“Por ejemplo es muy importante estar en mi casa, estar con mi familia, haciendo las

cosas diarias, aunque sea independiente. Eso es muy importante también”

“También es importante no tener dolores... fundamental”

“lo necesario para vivir el dia a dia, no sé como explicartelo, es que te traten bien. Eso
para mi es importante, el trato hacia mi o hacia otra persona. Eso afecta mucho por el
hecho de que si tu te sientes mal no vas a tener una calidad de vida. Igual vas a estar
pues de otra forma, pues yo que sé, por ejemplo en adaptaciones que necesites y no
puedas tener.. eso afecta mucho, o lo que necesites y no lo puedes tener... Por
ejemplo si tU necesitas ducharte y no tienes un grifo en casa, o sea ya no te estoy
hablando de adaptaciones sino de algo normal... Eso por ejemplo, el bienestar, cosas

4

asl

“Me gustaria tener trabajo. Por ejemplo, estoy muy limitado porque no tengo ni un
duro, no puedo salir de fiesta casi, a mi no me dan pensiones ni nada y tengo que

depender de mi familia y eso a mi me fastidia mucho pero bueno, bien”
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“Yo para mi calidad de vida es tener todas mis necesidades cubiertas basicas, incluidas
las afectivas es decir que pueda tener eh, una autonomia como dice ella (nombre
eliminado) y un bienestar basico no con grandes lujos pero también las afectivas deben
de estar cubiertas, tener contacto con mis padres, con mis hermanos, con amigos,

III

sobrinos y esto en algunos casos no es tan faci

“deporte, comida sana, ducharse, légico, minimo cada dos dias. Aqui en el Centro
habia uno que, aunque diga asi no estoy diciendo a nadie de aqui,... en otra clase hay

alguno que lleva una semana sin ducharse... y yo que sé... comida, ejercicio....”

“Calidad de vida para mi también es independencia y que la sociedad nos vaya
aceptando poco a poco porque muchas veces para la sociedad los de gran
discapacidad somos bichos raros... Aceptacion, segun el tipo de discapacidad...
nosotros mismos también lo hacemos, vemos algo asi por la calle que nos llama la

l”

atencion y nos viramos..! es que es todo el mundo

“la mia... bueno, dentro... siempre voy a tener que estar en la silla pos porque es asi, y
yo pienso que en la medida de mis posibilidades de lo que pueda hacer y lo que no,
intentaré ser lo mas independiente posible... A veces no te dejan, en algunas cosas, y lo
gue dice ella (nombre eliminado)... es que muchas veces me tienen que ayudar a cerrar

III

la puerta pos porque tiene que ser asi, pues yo me siento ma

“en lo de calidad de vida anadiria también lo del trato social, que nos traen igual y que
nos tengan con un poco mas de respeto, la verdad. Tu vas a algunos sitios: éhas visto a

ése?, ¢has visto a ése?, o no sé, cualquier cosa, o que en algunos sitios te prohiban la
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entrada o, bueno, los sitios adaptados... también hay muchos sitios que no estan

adaptados como bancos, ya no me refiero Unicamente a cafeterias y tal”

“yo creo que lo mejor que puedo, intento no aplanarme en ciertos aspectos, intento
salir a flote cuando puedo. Vamos, que tampoco me quedo ahi o me voy a achantar

por cualquier problema, intento buscar una solucion y tirar pa lante.”

b. ¢éQué entiendes por vida independiente y cdmo la vives en este

momento?

“yo, como bien ha dicho mi companero, hacer dentro de las posibilidades que tiene
cada uno una vida lo mas libre posible. El poder decidir o si se te cruza el cable y te
quieres marchar a tomar algo tu solo... no tener que decir, éime llevas?. No, coger e ir
donde quieras, hacer lo que te dé la gana. En fin, y tal y como la vivo yo, aprovecho
cada dia como si fuera el Ultimo, como no sé si al otro dia me voy a levantar o no: un

dia menos, una noche mas.”

“es alternativa de elegir, lo que quieres, qué quieres conseguir, qué quieres hacer, con

quién quieres estar y con quién no quieres estar”

“las necesidades diarias, comer, el vestir no sé algo asi..., el aseo personal, como decia
(nombre eliminado), sino tienes una ducha donde ducharte y tu te sientes sucia no vas

a estar en las mismas condiciones, si no tienes para comer”

“es valerte por ti mismo, digamos que seria como dicen acd una segunda

emancipacion, porque a raiz de la lesiéon o lo que sea pues nuestros familiares o el
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personal tienen que atenderte y no eres realmente independiente, entonces tienes

que valerte por ti mismo, ser independiente nuevamente después de la lesion”

“yo creo que en estos momentos yo considero que es buena, tengo techo, tengo mi
salud, me encuentro bien a no ser por mi discapacidad que no me supone problemas.
Tengo lo necesario, tengo higiene, tengo lo necesario para comer, tengo lo basico, lo

mas esencial, tengo amigos, tengo la familia, pues todo”.

“que yo vaya donde quiera, haga lo que quiera y cuando quiera, eso es calidad de
vida, no depender de alguien a quien le diga: oye ayudame a esto o a lo otro... eso

para mi no es calidad de vida”.

“yo pienso que esto de la independencia es mds bien un concepto psicolédgico que otra
cosa, porque yo puedo ser independiente porque estudio y tal, pero por los diferentes
campos a donde tengo que salir y lo que tengo que hacer, pues me siento
dependiente, porque a lo mejor me tengo que desplazar no sé cuantos kildmetros y no
puedo... es un ejemplo malo, pero lo que quiero decir es que en algunas circunstancias
te puedes sentir dependiente, dependes también de otras personas de que te den un
apoyo y tu en tu trabajo no vas a hacer lo que tu quieras, es un poco condicionado, a

veces te limitan un poco...”

“para mi, vida independiente es cuando una persona ha estado viviendo en casa y llega
una hora que se va de casa y a vivir su vida independiente de su familia y no necesita a
nadie para subsistir. Yo ahora estoy aqui y de momento estoy bien, puede ser que el
dia de mafiana se me crucen los cables y diga: esto es una puta mierda, y perddén por la

expresion, y me largue.”
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“no necesitar nada. Siendo dependiente a lo mejor yo necesito apoyos porque me dan
bajones y tal, pero yo eso no lo meto para independencia. En mi problema, yo soy
independiente totalmente. Yo antes era dependiente ¢vale?, cogia un bus, cogia un
taxi o llamaba a una ambulancia, pero yo ahora tengo mi coche, me bajo a mi casa,

cojo mi coche y me voy donde me da la gana, ahora soy totalmente independiente”.

“Bueno, vivir sola....porque jaqui nos tratan como a niflos pequeiios!, ese es mi
parecer... aqui todos somos grandes, algunas siestas mas, siestas menos... pero a mi
équé necesidad tengo yo de que, algun fin de semana que no tengo clases, venir ni a
las dos ni a las tres? Yo vengo cuando quiero y ¢me pasa algo fuera? si me pasa algo
eso es por vida mia, yo soy mayor de edad. No quiero que me traten como si fuera una

nifia de parvulos! Y a veces nos portamos como nifios y somos adultos!”

“en este momento mi vida estd bien. De tener, tengo todo, pues lo que estaba
diciendo ella, por ejemplo, con tu problema la gente se puede pensar cosas erréneas...
lo que hablaban antes. Yo he ido a varios colegios y me han tratado de diferentes
formas, en unos me han tratado a patadas, tirdndome cosas... la gente no se fia

todavia”

"independencia econdmica también, la independencia econdémica es bastante
importante en el mundo en el que vivimos. Por desgracia, si no tienes dinero no vas a
ningun lado, y suerte que tenemos la Seguridad Social que nos trata muy bien nos
ayuda bastante porque sino acabariamos muchos de nosotros tirados en la cuneta. Si
no tuviéramos apoyo de los padres, tios, abuelos, quien fuera, acabariamos en la

cuneta”
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“yo, porque si, me considero independiente. Al principio te cuesta pero luego ya
independiente total. Yo hoy en dia no veo que me haga falta nada de nada, nada, cosas
excepcionales, que no alcanzas eso... pero lo demas no hay ningun problema. Yo lo veo

asi, claro.”

“el apoyo de una persona fuera de tu circulo, digdmoslo familiar, una persona que has
conocido pero fuera de tu o en tu dmbito de amistades o donde fuera, que te puede
apoyar desde una visién diferente... que no esta, como decirlo..., te apoya porque te
tiene que apoyar, sino que te dice la verdad. Depende de los casos pero te dice la

verdad desde su punto de vista y entonces es otro punto de vista”

“iYo opino que no!, que tienen horarios puestos y todo... Entiendo que entre semana
lo veo logico y normal porque tienes clases y tienes que levantarte pero luego el fin de
semana yo creo que no, no tienen que poner un horario... écudl es el problema de que
unos lleguen a las 3 de la mafiana y otros a las 12 o una de la tarde, como tu? Y hacer

otras cosas, que te dejen ser creativo”

“hombre, condiciones fisicas. Si tuviera un trabajo arreglao a mis condiciones... es que
me voy de aqui... y si vosotras me podéis ayudar, manana me voy. jHombre! yo aqui
gué quieres que te diga, maja, vivo aqui y trato de ayudar en lo que puedo... hay

personas que a mi no me pueden ver... como en todos los sitios, yo no si eso...”

“ser tU mismo, en todos los aspectos, ni pedirle ni darle explicaciones a nadie, si sales
si entras si vas a tomar una cerveza, es entre tu y tu sdlo y si tienes una pareja, con
hablar con la pareja. Pero yo creo que lo principal de uno es ser independiente, ser tu

mismo y no depender de nadie. Si me tengo que ir a la cama y me tengo que levantar,
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tengo que ir a tomar una cerveza, si tengo que ir a un sitio hombre, influye lo que
hemos hablado del dinero, tener unas posibilidades. No te digo tirarlo, sino tener unas
posibilidades para poder manejarte. Yo creo que la vida independiente tienes que ser
tu mismo no depender o preguntarle a ella: qué te parece, ¢pongo esto aqui o esto
alli? Ser t4, que te dé una opinidn ella: me parece que queda mejor aqui que alli, me
parece muy bien, pero si tienes que depender todo el rato de una persona, yo creo que

”

no

“yo pienso que si tiene importancia, porque independientemente de que ganas dinero,
haces mucho la vida independiente, haces lo que te apetezca y no tienes que dar

explicaciones del dinero y para qué lo quieres”.

2. Lacalidad de los servicios proporcionados por el CRMF.

a. ¢Contribuyen los servicios del Centro en mi calidad de vida y co6mo?

“yo creo que los servicios, dentro de lo que cabe, te ayudan porque, como hemos
dicho antes, un pequefio apoyo logistico porque si no y tendria que estar yendo y

viniendo todos los dias de (eliminada la regién de origen) para hacer el curso aqui”

“el servicio de residencia, como le he dicho, te aporta un pequeno apoyo logistico
aungue después tu te busques la vida afuera y te puedas buscar un trabajo el dia de
manana y trabajar fuera, pero al principio ya tienes una pequena base. Voy echando
curriculum, moviéndote un poco y si me llaman bien. Si no, acabo el curso y me voy a

casa. ¢Que me llaman cuando acaba el curso? vuelvo, pero siempre sabes en principio
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gue tienes una base de operaciones aqui. El servicio de comidas pues también. Si no,
seria una pasta todo el dia en comidas, el comer por ahi fuera... o sea te puedes gastar

una pasta comiendo todos los dias de vales.”

“los servicios del Centro si que contribuyen a mi calidad de vida, excepto la comida que
no me gusta. Yo creo que aparte de todo lo que ofrece el Centro, la formacién te debia
de entrenar o prepararte para que de puertas pa fuera veas mds cosas. También
ayudaria que hubiera mas actividades porque no hay en las tardes. Durante la semana
esta bien, tienes el pabelldn abierto pero en la tarde y los fines de semana esta vacio

esto y también en los fines de semana.”

“yo con lo que tengo aqui en el Centro estoy muy bien. Me gustaria que en algunos
aspectos hubiera algo mds, pero en lo que hay yo estoy muy conforme y estoy muy
contento de haber venido aqui (eliminados datos que permiten identificar al
participante). Estoy muy contento con esto, que me estd ayudando a ser un poco mas
abierto de lo que soy y por ejemplo tener un poco mds estima, por que yo siempre la

estima la he tenido por los suelos y no sé qué mas decir.”

“pues yo estoy muy satisfecha con todos los servicios del Centro, porque me atienden

como si estuviera en mi propia casa. Yo apenas tengo quejas”

“para mi Unicamente es la ensefianza por lo que vengo al Centro y esta bien, me

interesa mucho el curso que estoy haciendo, me gusta todo ese tema”

“pues hombre yo creo que es como dijo (eliminado nombre) al principio. En general,

en general referente a la calidad de vida de servicios no estd mal, porque te cocinan, la
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Unica cosa lo de los banos, lo de los timbres. Yo por ejemplo una cosa que para mi es
un riesgo que a lo mejor es una cosa mia pero a mi me parece que es algo, es que yo
me caigo de la cama ¢no? y la mesilla tiene las esquinas que mas de una vez me las he
clavado, eso para mi es un riesgo que me puedo dar en la cabeza, cofo. Hay cosas, hay
detalles, los banos, los timbres, que no le estdan dando la importancia que tienen... a lo
mejor tiene mds importancia poner un timbre, poner un bafio que poner una cdmara
en la puerta. Por ejemplo, ese mismo dinero que se han gastado ahi lo podrian haber
gastado mismamente en poner en los timbres, que si tu te caes en el bafio y no hay

timbre, écomo llamas?”

“otra cosa: aqui se come muy rapido, yo soy muy lenta y mucha caia. Yo casi siempre,
no, siempre soy la ultima y normalmente cuando hay fruta termino antes porque soy
anti fruta, pero cuando hay yogurt a mi me gusta comerlo despacio y en cuanto

comienza a salir la gente y te empiezan: vamos, vamos, vamos...”

“Tienes que llamar gritando como llamo yo. Yo tengo el servicio en la habitacién. Por el
dia me resulta mas comodo ir al servicio de fuera que esta al lado de los cuidadores,
pero en ese servicio no hay timbre y no hay timbre en ninguna puerta. Por eso y como

haria falta colocar algun timbre, si te caes o si no puedes...”

b. éContribuyen los servicios del Centro en mi vida independiente y como?

“En relacién a la vida independiente esto es en primera una escuela porque estamos
muchos con diferentes patologias, y problemas, y estas mirando, estas aprendiendo,
estas relaciondndote... coges experiencia y eso te ayuda en cuanto a ser independiente

porque si tu aprendes que lo que a ti te cuesta hacer o lo que te da mucho trabajo
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hacer... tu aprendes y eso te vale. Es decir, que yo pienso que la convivencia es lo que

te mejora.”

“yo creo que deben poner una persona por la centralita por la noche, por si te llaman
de emergencia. Si no esta el guardia ahi quién va a atender, la gente suele tener

moviles, donde le suelen llamar pero si no...”

“También hay mucha gente con discapacidad que puede ser independiente y no lo es
por comodidad y los cuidadores les hacen lo que ellos podrian hacer, porque cuando te

puedes mover y todo y llamas al cuidador”

“hay gente que puede hacer muchas cosas y no hace nada, porque se lo dan todo

I”

hecho, la que no puede, claro que es norma

“por ejemplo, yo llegué el sabado a las tres y media y a mi no me han llamado. Yo creo
gue es a gente que no se ha apuntado. Si tu avisas y dices que voy a venir mas tarde, tu
lo dices para que lo sepan en el Centro por si necesitas algo o te pasa algo, para saber
si has salido o no has salido. Porque aqui en el Centro sabes que puedes contar con el
médico, con la enfermera, en cambio si sales no sabes nada de eso... y yo creo, por lo

qgue dicen, que se apuntan por eso mismo”

“esto es muy sencillo. El tema de la hora es que no te da tiempo a explicarte, no te dan
la opcidn de explicarte por qué has llegado tarde, porque no te echan la bronca y si les
apetece preguntarte te preguntan. No es asi siempre, tampoco es asi. Deberia ser asi,

deberian darte la opcion, hombre joder... si llegas cinco horas tarde...”
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c. Propuestas de Mejora

“cursos. Nos podrian preparar con visitas a otras empresas. Que empresas
especializadas, en este caso en (especialidad que esta cursando el participante),
vinieran a dar charlas, que nosotros pudiéramos medianamente dar ideas a las
empresas, meternos ya poco a poco en el mundillo, que si igual no consigues quedarte

pero el paso mas importante ya esta dado”

“pero por lo menos mas excursiones”

“claro que se podrian fomentar, porque hay muchas instancias aqui que estan
desatendidas, o sea no desatendidas sino desaprovechadas, como el drea de juegos
que tienes ahi la mesa de ping-pong, el futbolin que a menos que vayan los dos de

siempre o el pabelldn o mismamente que esta ahi por decir tenemos pabelldn.”.

“yo sé que hay habitaciones en las que falta la lamada de emergencia”

“dime una cosa asi: estaba aqui antes una antena de radio y de television, dime para
gué pusieron cuando hicieron el Centro esas dos tomas que nunca se utilizaron y por

qué las quitan ahora que la gente se puede traer tele. Yo no lo entiendo todavia”

“lo que es servicio, voy y no hay nadie, a los 5 minutos nadie vuelvo a los 15 minutos y
nadie y muchas veces he tenido que bajar abajo a recepcion, por las tarde o fin de

semana o festivos y estan abajo, porque estaban de palique”

“el viernes comienza a hacer agua el Internet, el sdbado te enganchas medianamente
por la mafiana y el domingo ya ni lo intentes. Yo el otro dia antes de marchar por

Semana Santa digo: voy a ver los entrenamientos de la Formula 1 y tenemos Internet y
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lo puedes ver ahora mismo. Para entrar en la pagina de la Sexta, del sdbado hasta el

lunes y eso no es normal porque es un Centro de nuevas tecnologias”

“una mejora general: hacer todas habitaciones y servicios nuevos, asi como lo hicieron
en Albacete, es decir poner los servicios en la habitacidn, eso de Albacete lo tomaron

de san Fernando la idea, que fue el primero que lo hizo.”

“yo sigo diciendo que se hagan excursiones, que se hagan actividades, que se
promueva que la gente se mueva, porque si la gente no se mueve al final estan
encajonados, aparcados. Al final nosotros mismos hacemos nuestros propios guetos,
mientras mas paredes tiremos mas oportunidades tendremos de decir: hemos hecho
esto o lo otro. Yo hace cinco afios me fui a Italia. Mi madre me dijo que se me habia
caido el Unico tornillo que me quedaba sobre la cabeza, y es una posibilidad que
tenemos, lo que hay que hacer es tirar paredes abajo. Cuantas mas paredes tiremos
menos barreras tendremos. Ya se encargara el mundo de darnos de hostias pero si

nosotros nos las ponemos ¢qué vamos a hacer?, cerrarnos”

“pero siempre que nos llaman es para echarnos la bronca pero es verdad, pero no te

rias, es verdad”

“yo creo que habria que enfocarlo mas a que vayas a estudiar fuera y luego esto pues
dedicarlo a aumentar el curriculo para complementar como hacer lo de paginas Web,
hay cursos que son interesantes para tu luego estudies una carrera universitaria y
luego ya pues estds mas espabilao, esto mds para un tipo complemento pero que no

sea tan importante”
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“que motiven mas los deportes, aqui no hay nada de deportes.”

“yo una cosa tengo que decir, a lo mejor a la gente no le parece interesante, pero las
Jornadas: son muy selectivos con la gente, cinco de alli, cinco de aqui, y si de aqui

quiere ir toda la clase y de alli sélo dos, no cinco, a veces se le da la opcién a todos.”

“del Centro me pueden ayudar, dando estudio, aprendes el idioma, o a hablar con la
gente para saber estar en la vida, ayuda a hacer lo que queréis. Me gustaria que aqui
hubiera muchos estudios... nada mas. Me gusta como estd el Centro, también los

profesores.”

“yo creo que el tema de la informatica. Estan viviendo de la informatica, lo mismo no
tiene cabeza, no se te va a meter todo de la informatica, tienes que abrirte a otros

ambitos...”

“también tiene que haber salidas de emergencias, las rampas”

“yo pensaba en lo que han dicho. Tienen que mejorar mucho la sala de juegos porque
nos aburrimos mucho aca. Los ordenadores que son los que mas se utilizan, por lo

menos, es que no pido mucho, es que vaya decente.”

“para que viniera gente de fuera y tal. La entrada a la gente de afuera esta prohibida”

“es lo que dice (nombre eliminado). Un poco de empatia ésabes? un poco de ponerte
en nuestro lugar y decir, bueno he llegado a las tres y media de la noche y me estas
echando un broncoén del 15, y no te das cuenta que vengo en una silla de ruedas y que

hay una cuesta de tres pares de narices. Entonces, no sé... son muchas cosas.”
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