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RESUMEN

En la sociedad actual se observa gran empeno en conseguir que los términos de discapacidad, y mas en
concreto de discapacidad intelectual (a partir de ahora, DI) dejen de tener un significado peyorativo que
devalule a las personas que tienen esta caracteristica, quienes solo asi conseguiran la posibilidad de tener
una buena calidad de vida (en adelante CV), y para ello desde la disciplina del trabajo social se realiza una

gran labor.

El presente Trabajo de Fin de Grado (TFG) consiste en una investigacidon sobre la CV de las personas
con DI, mds en concreto, sobre su autodeterminacién. Se desarrollé en la Agrupacion Turolense de
Asociaciones de personas con Discapacidad Intelectual (ATADI) en Alcorisa, y para ello se utilizaron
diferentes técnicas: en primer lugar, la revisidn bibliografica fue muy util para contextualizar el tema objeto
de estudio y marcar las lineas de actuacion. Por otro lado, a través de las encuestas y entrevistas a las
personas usuarias de ATADI se pretendia conocer su nivel de CV y su autodeterminacién. Asi mismo, la
escala INICO-FEAPS, las entrevistas a las personas usuarias y las encuestas a las profesionales de atencién
directa, permitieron comparar la percepcidon general de las profesionales y personas usuarias de ATADI
Alcorisa en cuanto a las dimensiones de la CV. Por ultimo, la entrevista a la trabajadora social de la

asociacion ayudod a indagar en el papel de esa disciplina en relacién al tema elegido.

Palabras clave: discapacidad intelectual, calidad de vida, autodeterminacion, Trabajo social, ATADI.
ABSTRACT

In today's society there is a great effort to ensure that the terms of disability, and more specifically
intellectual disability (from now on, ID) cease to have a pejorative meaning that devalues people who have
this characteristic, who only then will get the possibility of having a good quality of life (hereinafter QOL),

and for this from the discipline of social work a great work is done from the discipline of social work.

This Final Degree Project (TFG) consists of a research on the QOL of people with ID, more specifically,
on their self-determination. It was developed in ATADI Alcorisa, and different techniques were used: firstly,
the literature review was very useful to contextualize the subject under study and to mark the lines of
action. On the other hand, surveys and interviews with ATADI users were used to determine their level of
QOL and self-determination. Likewise, the INICO-FEAPS scale, the interviews with the users and the surveys
with the direct care professionals made it possible to compare the general perception of the professionals
and users of ATADI Alcorisa regarding the dimensions of QOL. Finally, the interview with the association's

social worker helped to investigate the role of this discipline in relation to the chosen topic.



1. INTRODUCCION

El presente TFG se centra en la investigacion de la CV de las personas con DI pertenecientes a ATADI

del centro situado en Alcorisa.

A pesar de que hoy en dia se escucha cada vez mas hablar correctamente del término DI, muchas
personas siguen sin conocer su verdadero significado, y solo se centran en calificar a dichas personas segin
sus limitaciones, lo cual genera una gran problemadtica en el desarrollo de la vida de las personas con Dl vy,

por tanto, empeora su CV.

Es muy importante entender que las personas con DI son personas, y deben ser tratadas como tal
teniendo en cuenta sus habilidades, su conducta, su participacidon en la sociedad, su nivel de salud y el
contexto en el que se desenvuelven. En la actualidad, al referirnos a la discapacidad se pone el punto de
mira en las barreras de la sociedad que hacen que la persona no pueda desenvolverse con sus plenas
facultades. Dichas barreras combinadas con las deficiencias que puede tener una persona, generan una

discapacidad que puede ser de diferentes tipos.

La CV es un término que se utiliza para referir al estado de bienestar de una persona y estd compuesta
por una serie de dimensiones variables segun lo importantes y valiosas que le parezcan a cada una, y estan
afectadas por factores personales y ambientales (Verdugo y Schalock, 2013). Dichas dimensiones son ocho
(autodeterminacion, derechos, bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal, relaciones
interpersonales, bienestar material y bienestar fisico) y contribuyen a que la persona se desarrolle con

plenitud.

Las personas con DI tienen derecho a la autodeterminacion, dimensidon que es muy importante para
gozar de una buena CV. Para ello también es de vital importancia tener en cuenta las oportunidades que se
le brindan a la persona en este sentido, poniendo el foco en la autonomia, la autorregulacion, el

empoderamiento y la autorrealizacion.

Por ultimo, destacar la gran labor que realizan las organizaciones que trabajan con personas con DI,
siempre en la linea de mejorar la CV y potenciando su autodeterminacion, entrando en juego el papel del
trabajo social como disciplina promulgadora del cambio, asi como la labor de otras profesionales de

psicologia, de fisioterapia, de medicina, entre otras no menos importantes.

Esta idea de investigacidn surgio por el gran deseo de seguir profundizando en la vida de las personas
con DI, de quienes he podido aprender y comprobar lo maravillosas que son. Realicé voluntariado durante
una gran temporada de tiempo en dicha asociacién y también desarrollé las practicas externas del Grado de
Trabajo social. Por tanto, era todo un reto realizar mi TFG sobre la misma, que tanto ha aportado a mi vida.

El motivo por el cual decidi elegir su CV fue porque llama enormemente la atencién todo lo que se trabaja



con este colectivo en ATADI para mejorarla, y hasta ellas mismas aseguraban que habian cambiado mucho

desde que estaban aqui.

Con este TFG se pretende conseguir los siguientes objetivos:

Objetivo general

eAnalizar como afecta la calidad de vida a las personas usuarias de ATADI.

Objetivos especificos

e Profundizar en las distintas dimensiones de la calidad de vida y sobre todo en la
autodeterminacion de las personas usuarias de ATADI.

eComparar la percepcion general de las profesionales y personas usuarias de ATADI Alcorisa en
cuanto a las dimensiones de la calidad de vida.

eIndagar sobre la vision y el papel de la disciplina del Trabajo Social en relacién a la calidad de vida
de las personas usuarias y su autodeterminacion.

Figura 1.. Objetivos de la investigacion

Fuente: Elaboracion propia

Para alcanzar dichos objetivos se van a abordar los siguientes apartados:

En primer lugar, se va a construir las bases del trabajo, desarrolldndose la introduccién y el marco
tedrico que va a estar compuesto por cuatro subapartados: (1) la discapacidad, (2) la DI, (3) la CV de las
personas con DI, (4) la autodeterminacién, (5) ATADI y (6) el trabajo social y la discapacidad. En segundo
lugar, se va a desarrollar la metodologia utilizada en la investigacién, explicando el disefio de estudio y las
técnicas que se han utilizado para desarrollarla. En tercer lugar, se muestran el analisis de resultados
obtenidos de las fuentes primarias y a continuacion las conclusiones. En el apartado penultimo se muestran
las referencias bibliograficas que se han utilizado para desarrollar todo el documento, y por ultimo los

anexos.



2. FUNDAMENTOS TEORICOS

En este primer capitulo se expone la fundamentacién tedrica del término discapacidad y, de manera

mas concreta, del concepto de DI, tipologia en la que se centra el TFG.

Asi mismo, el capitulo se centra en explicar cdmo es la CV de las personas con DI, profundizando en la
dimension de la autodeterminacion. En penultimo lugar se menciona la asociacién ATADI (Agrupacion
Turolense de Asociaciones de personas con DI) en la cual se enmarca la investigacion de este trabajo y, por

ultimo, se presenta la relacién entre Trabajo social y DI.
2.1 DISCAPACIDAD

La definicidon que tradicionalmente se utilizaba para hacer referencia al término de discapacidad, ponia
de relieve que la discapacidad era similar a una disminucidn provocada por un problema fisico, sensorial o
psiquico, consecuencia de la cual la persona quedaba completa o parcialmente incapacitada para
desempefiar una funcién (RAE, s.f.). Con el paso de los afios, ha habido un gran cambio en la concepcién de
este término, pasando en 2020 a definirse como una situacidon que determina la vida de la persona que,
debido a sus condiciones fisicas o mentales duraderas, tiene una serie de barreras de acceso a la
participacién social (RAE, 2020, definicién 1). Esto manifiesta un cambio muy significativo en la historia de
la discapacidad que refleja que vivimos en una sociedad cambiante y que pone ahora el foco en las barreras

de la sociedad (Aparicio, 2009).

Asi mismo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2001) hace referencia en su definicion del
término discapacidad a las deficiencias, que tienen que ver con la ausencia de las funciones vitales o
psicoldgicas de una persona y de sus partes anatdmicas; a las limitaciones, que se refieren a la
imposibilidad o dificultad para realizar tareas con completa normalidad; y a las restricciones, que son las
problematicas con las que se encuentra una persona a la hora de intentar desenvolverse en situaciones

cotidianas.

Las personas con discapacidad son definidas como aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales prolongadas en el tiempo y que, combinadas con las barreras de la sociedad,
pueden suponer un obstaculo para tener las mismas oportunidades en la vida que las demas personas
(Sanjosé, 2007). Durante mucho tiempo se ha hecho referencia a la discapacidad simplemente como una
caracteristica de la persona, utilizdndose términos como anormales o inutiles para referirse a esas
personas, lo cual resulta discriminatorio y despectivo, y dificulta su integracion social. En la actualidad es
primordial que se utilice una correcta y reconocida terminologia, tanto a la hora de nombrar verbalmente a
estas personas como en los documentos oficiales, y lo que se debe hacer es sustituir dichos términos con

connotaciones negativas por el término personas con discapacidad (Bernabé et al., 2021).



Haciendo referencia a las tipologias, existen cinco tipos de discapacidad (Clasificacion de la CIF citada
por Fundacion Adecco, 2021): la discapacidad fisica, discapacidad sensorial, discapacidad intelectual,
discapacidad psiquica y la pluridiscapacidad. A continuacidn, se va a hacer una breve descripcién de cada
una de ellas, profundizando en el apartado siguiente en la DI, tema principal de la investigacidon del
presente TFG.

mumd  DISCAPACIDAD FISICA

*Es aquella que se produce porque hay alguna parte del cuerpo que esta viéndose afectada
impidiendo que la persona pueda desenvolverse adecuadamente y sin dificultades.

mmm DISCAPACIDAD SENSORIAL

*Es aquella que tienen las personas que han visto deteriorada su capacidad visual o auditiva o
tienen dificultades para comunicarse.

DISCAPACIDAD INTELECTUAL

*Es aquella en la que la persona presenta limitaciones en las habilidades de la vida diaria.

mmmed  DISCAPACIDAD PSIQUICA

*Es aquella que estd relacionada con el comportamiento humano y tiene que ver con las
enfermedades mentales.

ey PLURIDISCAPACIDAD
*Es aquella que combina varios tipos de discapacidad.

Figura 2. Tipos de discapacidad.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Clasificacion de la CIF citada por Fundacion Adecco (2021).

2.2 DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

La DI es una tipologia que se desarrolla durante el periodo de crecimiento de una persona, es decir
antes de los 22 afios, y estd caracterizada por una serie de limitaciones en el proceso cognitivo y en el

desarrollo de las habilidades necesarias para desenvolverse correctamente (Schalock et al., 2021).

Algunos de los sintomas clinicos que se pueden apreciar en las personas con DI son los siguientes (Ke y

Liu, 2017):

= Lenguaje: Se pueden presentar dificultades a la hora de hablar y expresarse de forma comprensible, en
mayor o menor medida en funcién del nivel de capacidad intelectual de cada persona.

= Percepcién: En ocasiones se pueden generar conflictos a la hora de percibir y reaccionar a los
estimulos que se les presentan, como por ejemplo, para identificar diferencias de forma entre figuras.

= Cognicion: Algunas personas han desarrollado habilidades de lectura o de matematicas que podrian
asemejarse a las que tendria un nifio o nifia de 12 afos. A otras personas les resulta muy dificil leer,
calcular, o comprender lo que otras personas dicen.

= Concentracién y Memoria: En términos generales, la capacidad de concentracidn es baja y restringida.

Asi mismo, pueden tener dificultades de memoria y les puede resultar dificil mencionar sus recuerdos.



= Emocidn: Las emociones suelen ser inocentes e inmaduras, pero pueden ir cambiando con la edad.
Quizas no tengan gran capacidad de autocontrol y en ocasiones tengan comportamientos impulsivos.
Algunas personas son timidas y retraidas.

= Movimiento y Conducta: Las personas pueden tener dificultades en la coordinacién, pudiendo

presentar torpeza, asi como pueden tener lugar conductas de agresividad o autolesivas.

Solo con la aparente sintomatologia no basta, es importante destacar que para determinar DI en una
persona se debe tener en consideracidon el contexto de los entornos comunitarios de los individuos de su
misma edad, asi como se debe tener en cuenta el conjunto de todos los factores que le influyen, cdmo son
los culturales, lingliisticos, de comunicacidn, sensoriales, entre otros. Se deben conocer las limitaciones del
individuo ya que éstas daran cuenta de cudles son sus puntos fuertes y permitird personalizar los apoyos

necesarios, consiguiendo mejorar el funcionamiento de la vida de la persona con DI (Schalock et al., 2021).

Mirando atrds en la historia, la DI se clasificaba exclusivamente en funcién del nivel cognitivo o del
coeficiente intelectual de la persona. En la actualidad esto ha cambiado, y se tiene en cuenta un enfoque
multidimensional y ecolégico (centrado en la conciliacidn entre los individuos, la sociedad y el entorno que
las rodea) considerando subgrupos basados en el grado de necesidades de apoyo, de sus limitaciones y/o
de su restriccién en el funcionamiento intelectual (Schalock y Verdugo, 2019; Navas et al., 2008). Por lo
tanto, la clasificacién de la DI consiste en una organizacidon que sirve para establecer la informacién
pertinente y comprender las necesidades de la persona de forma mas sencilla y acorde a la situacion. La
clasificacidn no es lo mismo que el diagndstico y deberia ofrecer a la persona una serie de beneficios

(Schalock y Luckasson, 2015).

Tal y como dice Peredo (2016), es importante que los profesionales que realicen diagnésticos de la DI
tengan en cuenta las habilidades intelectuales, la conducta adaptativa, la participacién, la salud y el
contexto. Las habilidades intelectuales se refieren tanto a la evaluaciéon del coeficiente intelectual como a
otro tipo de procesos mentales que ponen a prueba la memoria y el razonamiento. Asi mismo, la conducta
adaptativa hace referencia a las habilidades aprendidas para poder desarrollar la vida con completa
normalidad, sabiendo adaptarse en cada momento a las diferentes situaciones. Importante subrayar la
participacién (la interaccidon con las demas personas y con el entorno) y la salud (bienestar fisico, social y
psicoldgico). Por ultimo, destacar el contexto, que se refiere a los factores culturales y ambientales que
atafien a las personas con discapacidad. Los factores ambientales pueden ser externos, es decir, derivados
de aspectos que no pueden ser modificados por la persona o personales, como por ejemplo la edad, el sexo

y todo aquello que tiene que ver directamente con el individuo.

Por ultimo, se debe destacar que la principal diferencia entre las personas con Dl y las que no la tienen
es que las primeras necesitan diferentes tipos e intensidades de apoyos para formar parte y contribuir en la
sociedad. Los sistemas de apoyos son una red interrelacionada de recursos y destrezas que se dirigen a

fomentar el desarrollo, el funcionamiento y la CV de una persona, y deben estar centrados en la misma, ser
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holisticos, coordinados y orientados a resultados (Schalock et al., 2021). Estos sistemas han contribuido a
gue se desarrollen escalas de evaluacién de necesidades y planes de apoyo personalizados (Verdugo et at.,
2021), y es primordial que se realicen intervenciones centradas en los puntos fuertes personales y se
planifiquen los apoyos dirigidos a las personas con DI (Alonso, 2018), consiguiendo asi una disminucién del

impacto de la discapacidad, pero no eliminandola en su totalidad (Thompson et al., 2014).
2.3 CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DI

La CV individual se puede definir como un estado de bienestar personal compuesto por una serie de
dimensiones que son iguales para todas las personas, pero que pueden variar segun lo importantes y
valiosas que le parezcan a cada una, y estan afectadas por factores personales y ambientales (Verdugo y
Schalock, 2013). Asi mismo, se plantea la CV como un término vinculado al avance, a la innovacién y al

cambio en las practicas profesionales y en los servicios (Verdugo et al., 2011).

Anteriormente se pensaba que las personas con DI no eran capaces de gestionar sus vidas. Ahora se les
considera personas competentes para gobernarla libremente, abriendo paso a la participacién en la toma
de decisiones, y posibilitdindoles la actuacién en base a sus gustos, deseos, metas y aspiraciones, y
buscando sobre todo su satisfaccion con la vida (Heneo et al., 2015). Por tanto, el concepto en estos
momentos refleja una nueva connotacidn, y parte de la idea de que la CV del colectivo es igual que la del
resto de las personas, y es muy valiosa para evaluar las intervenciones realizadas con el mismo (Aspadex,
2017). Esta progresiva importancia deja ver que existen nuevas visiones de la vida de estas personas,
centrandose en las mismas, en su entorno y en la posibilidad de transformacion. En definitiva, ahora se
pone el punto de mira en la inclusidn, la equidad, el empoderamiento y los apoyos comunitarios, buscando

mejorar la calidad y los resultados centrados en la persona (Schalock et al., 2012).

También cabe destacar que la CV constituye un reto en relacidn a las politicas sociales que involucran
al colectivo, tanto para el disefio de las circunstancias vitales y de los programas de apoyo, como para la
evaluacion de los servicios (Giné, 2004). Las politicas publicas son formas de respuesta que constituyen los
gobiernos para dar solucion a las diversas problematicas que se dan en la sociedad. Actualmente se llevan a
cabo desde una orientacion basada en los derechos humanos, caracterizada por intentar incluir la visién
social y cultural. Asi mismo, deben estar encaminadas a garantizar la CV de la ciudadania tratando de

mejorar el desarrollo de la propia persona y de su comunidad (Tonon, 2010).

En cuanto a la aplicacién del concepto de CV se puede realizar de distintas formas y se emplea en
diferentes planos del sistema como son el microsistema, mesosistema y macrosistema, explicados a

continuacién (Verdugo et al., 2013b):

= En el Microsistema priman los Programas de Apoyo Individual a través de la planificacidon centrada en
la persona, usandose las ocho dimensiones (que se explicardan posteriormente) como marco de

referencia para desarrollarlos. Para evaluar las necesidades de apoyo personales se requiere un



modelo multidimensional de CV que pretende gestionar la informacidn proporcionada por diferentes
profesionales y personas involucradas en los apoyos. Es por ello que la CV es el eje principal del que
emanan las actividades de mejora personal y nuevas oportunidades.

= En el Mesosistema las organizaciones ocupan el lugar mds importante y necesitan contar con
informacién personal de sus personas usuarias centrada en los resultados de su CV para planifican
estratégicamente las actividades y los apoyos. Dicha informacién de evaluacion de la CV es primordial
para seguir mejorando la calidad y los planes y programas que se proponen, y la redefiniciéon de las
organizaciones. Otra forma recomendada para mejorar los resultados en una organizacién es
comparar los resultados a largo plazo de la propia organizacién y compararlos con diferentes servicios
y con otras organizaciones.

= En el Macrosistema se pretende encontrar una nueva manera de planificar y valorar las politicas
sociales. Se deja atras el nivel generalista para centrarse en los resultados concretos de las politicas
efectuadas para una valoracion adecuada de la eficacia de las acciones realizadas. Finalmente, todas
las puntuaciones obtenidas de la evaluacion de la CV en cada dimensién hay que entenderlas como
variables dependientes basadas en la evidencia. Actualmente se requiere mayor informacién sobre los
resultados de las practicas profesionales, de los planes estratégicos de las organizaciones y del
desarrollo de las politicas publicas. Uno de los mayores objetivos del momento es poner fin a la

separacion entre la investigacion y las practicas profesionales habituales.

Individual

Evaluar las necesidades

Planificar los programas
individuales de apoyo

Conseguir avances en
logros personales

PLANIFICACION CENTRADA EN
LA PERSONA

Organizacional

Planificar actividades y
estrategias de apoyo

Gestionar el perfil de los
proveedores

Comparar
organizaciones y
servicios

ESTRATEGIAS DE CAMBIO
ORGANIZACIONAL

Social

Obtener informacion
general sobre
resultados personales

Comparar con baremos
de poblacién general

Tomar decisiones para
mejorar la calidad de
vida
NUEVAS POLITICAS SOCIALES,

ASESORAMIENTO Y FORMACION
DE PROFESIONALES

Figura 3 Utilizacion del Concepto de CV.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Verdugo et al. (2013a).

Una persona consigue tener una buena CV cuando sus necesidades personales estdn satisfechas y
aprovecha la oportunidad de enriquecer su vida. La CV, por tanto, estd compuesta por elementos tanto
subjetivos (como la intimidad, la expresién emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la
salud percibida) como objetivos (como el bienestar material, las relaciones armdnicas con el ambiente, las
relaciones armdnicas con la comunidad y la salud objetivamente considerada) (Ardila, 2003). Estos

elementos se consiguen medir a través de un enfoque multidimensional que se ha determinado que es el



mas completo y lo que se busca es conseguir la independencia, la participacién social y el bienestar de la
persona a través de las ocho dimensiones siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos
explicadas segun Verdugo y Navas (2018) en la Tabla 1. Dimensiones del modelo de CV y DI de Schalock y
Verdugo.

Aungue es importante destacar que la CV no es facil de evaluar, para ello se han utilizado en la historia
seis enfoques en la medicién de la CV como son las escalas multidimensionales centradas en la satisfaccion,
los enfoques etnograficos, los analisis de discrepancia, las medidas conductuales directas, los indicadores
sociales, y la autoevaluacién de la CV (Verdugo et al., 2013a). Si se quiere evaluar la CV se debe reconocer
todo lo que ademas incluye, ya que como se hecho referencia anteriormente es un concepto
multidimensional que engloba el estilo de vida, vivienda, satisfaccidn, situacién econdmica, entre otras.
Todo ello varia de una persona a otra, y por ello la CV se base en la sensacidn de bienestar que experimenta
una persona y que esta formada por las sensaciones subjetivas y personales que hacer sentir bien a la

persona (Velarde y Avila, 2002).

El modelo de CV y DI de Schalock y Verdugo permite evaluar las ocho dimensiones (autodeterminacién,
derechos, bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar
material y bienestar fisico) buscando que las personas con DI se desarrollen plenamente. A continuacion, se

explica en qué consisten cada una de las dimensiones segln Verdugo y Navas (2018).
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El derecho a la educacion inclusiva es muy importante para conseguir el correcto desarrollo personal de las personas con DI,
guienes deben aprender conocimientos y destrezas que les permitan desarrollarse de forma auténoma en el dia a dia y
deberdn poder conseguir tener éxito en aquello que realicen.

Las personas con DI deben tener la oportunidad de participar en actividades, es decir, tienen que poder influir en su entorno
y decidir lo que deseen realizar. Es por ello por lo que desarrollo personal y autodeterminacién van unidos y es indispensable
gue las actividades y recursos que se oferten para estas personas sean variados y que se adecuen a sus deseos.

El bienestar fisico es primordial en las personas con DI ya que suelen presentar dificultades en este ambito, por ejemplo, en la
movilidad, salud, higiene, alimentacién o en el descanso. La presencia de enfermedades crdnicas en este colectivo es muy
elevada, asi como las dificultades sensoriales y fisicas o del sistema nervioso.

En esta dimension cabe destacar la discriminacion a la que estd sometidas en la asistencia médica, lo cual es una clara
vulneracion de sus derechos. Los profesionales de la salud deben estar debidamente formados y documentados en el tema
de la DI para poder ofrecer una correcta atencién a dicha poblacion. Hay que tener en cuenta que este colectivo en general
tiene mayores problemas de comunicacion, lo que supone que cuando acude al médico, éste deberia disponer de mas tiempo
para poder entender su problematica, y explicarle el diagndstico y seguimiento de forma que le sea comprensible. Asi mismo
para aquellas personas con limitaciones, no hay establecida una atencion especifica sanitaria que tenga una misidn clara de
identificacion y de prevenciéon de determinadas condiciones médicas. Para solucionar dicha problematica se propuso hacer
uso de la tarjeta sanitaria preferente que garantiza el acceso a la sanidad para las personas DI de forma privilegiada.

Asi mismo, deberia haber una coordinacion entre los servicios sociales y la sanidad para facilitar el acceso mejorando el
servicio socio-sanitario, y también deberia existir coordinacion entre los diferentes profesionales de la salud ya que solo asi se
conseguiran resultados totalmente positivos y se aumentard el poder adquisitivo y la calidad de vida, incluso de la familia de
la persona con DI. Cabe destacar que dicho colectivo tiene tendencia generalmente a tener sobrepeso y obesidad. En cuanto
al autocuidado también se observan dificultades por ejemplo en el cuidado basico del cuerpo y en general deben poder
contar con servicios y personas que les apoyen en su dia a dia.
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Para conseguir la plena inclusién de las personas con DI se debe trabajar en el respeto de sus derechos y en mejorar la politica
social. El grado de discapacidad de la persona, los entornos divididos y la exclusidn son variables que estd muy relacionadas, y
es cierto que el colectivo sigue viviendo situaciones de exclusion social, lo cual se debe eliminar reestructurando los apoyos
recibidos.

Las personas con DI pueden tener dificultades a la hora de realizar nuevas amistades o también de mantener las ya existentes,
sobre todo las personas institucionalizadas. El ocio de las personas del colectivo se ve condicionado a la exclusidon social y la
mayoria de ellos en su tiempo libre realiza actividades individuales como por ejemplo ver la televisién, aunque es cierto que
en los centros no es asi ya que la actividad esta mas estructurada. Desde el tercer sector se intenta conseguir que las personas
con DI estén integradas en la comunidad que les rodea, aunque ni el hecho de vivir en la comunidad hace que asi lo sea, sino
qgue influyen otros factores independientes a ello, y sobre todo dependen de los apoyos que tenga la persona.

i

En este apartado es muy importante hablar de la desinstitucionalizacién como un proceso que ya lleva afios en curso, y que
aun cuesta mucho de llevar a cabo tanto por parte de las personas con DI, como de las familias y de los profesionales y la
Planificacién Centrada en la Persona y también en la familia, en la que para los servicios y apoyos deben estar totalmente
individualizados en funcidn de las necesidades y preferencia de la persona.

Es muy importante luchar por los derechos de las personas con DI ya que son un colectivo muy vulnerable, y en determinadas
ocasiones no se garantizan esos derechos. Sobre todo, tiene un gran peso la discriminacion que sufren ya que se les discrimina no
solo en su entorno mas cercano sino desde el macrosistema.

Gracias a la promulgacion de la Ley de Promocién de Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en situaciéon de Dependencia
(2006) se ha conseguido avanzar en la garantia de los derechos del colectivo, aunque existe una critica a su caracter asistencialista
porque da prioridad a los servicios residenciales y no la inversidén en otro tipo de apoyos como el asistente personal que ayudarian
a que la persona se quedara en su zona de confort.

También en cuenta al bienestar material de las personas con DI tienen mayores limitaciones, como: la dificultad de acceder a
ayudas técnicas, el sobreesfuerzo econdmico soportado por sus familias que, de manera directa, afectara a su calidad de vida, o
las tasas de inactividad laboral.
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En esta dimensidn se debe destacar la salud mental de las personas con DI, sobre todo aquellos trastornos relacionados con el
control de impulsos y el estado de dnimo. La salud mental se tiene que valorar y tratar como al resto de la poblacién, pero hay una
tendencia bastante considerada a que los sintomas se interpreten como consecuencia de su forma de ser, y no como indicadores de
alguna patologia de la salud mental, por ello es muy importante que los profesionales tengan conocimientos sobre el diagndstico
dual.

En muchas ocasiones sufren estrés debido a factores como la exclusién social, la falta de apoyos o la discriminacién, lo cual si no se
gestiona correctamente afecta al bienestar emocional. También son importantes los problemas de conducta que caracterizan a las
personas con DI, como por ejemplo la agresion fisica o verbal, enfrentamientos, tocamientos, entre otros.

Los profesionales de atencidon directa son las personas que mas pueden identificar los cambios de comportamiento en las personas
usuarias de un centro y deberian saber identificar a través de la observacidn y registrar si se podria tratar de un trastorno mental. En
cuanto al entorno y a los tipos de apoyos recibidos, cabe destacar que el colectivo siempre han sido rechazadas por la sociedad. El
tipo de apoyo que se presta en la institucionalizacion es mas importante a la hora de aumentar el bienestar emocional que el tipo de
residencia en la que se encuentra la persona, alli los profesionales deben estar debidamente formados y se ha de ofrecer una
atencidn integral y acorde a la situacion individualizada de cada una de las personas. El hecho de tener herramientas para poder
comunicarse libremente incide mucho en el bienestar emocional ya que, si la persona tiene buena comunicacion para expresar un
deseo una necesidad, lo hara con total libertad, y no se vera limitado ya que ello conlleva muchos aspectos negativos.

Tabla 1. Dimensiones del modelo de CV 'y DI de Schalock y Verdugo.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Verdugo y Navas (2018)
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Centrando la idea en el enfoque que se ha desarrollado en el presente TFG, las escalas
multidimensionales se basan en reacciones subjetivas de la persona ante experiencias vitales, y como son
subjetivas se debe utilizar dos enfoques diferentes para medir el bienestar psicoldgico y la satisfaccion

personal (también llamada felicidad) (Verdugo et al., 2013a)

La Escala INICO-FEAPS de evaluaciéon integral de la CV de las personas con DI o del desarrollo fue
desarrollada por el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad INICO de la Universidad de
Salamanca. Es un instrumento especifico elegido como el mds idéneo para evaluar la CV en personas con DI
e incluye los ultimos progresos en cuanto al modelo tedrico de CV de Schalock y Verdugo. Esta escala esta
compuesta por dos apartados equivalentes que contienen 72 elementos que evallan y profundizan en cada
una de las ocho dimensiones de la CV del modelo enunciado anteriormente. En cada uno de los aspectos
qgue la conforman la persona debe elegir entre cuatro opciones (nunca, algunas veces, frecuentemente y
siempre). Los enunciados en el informe de otras personas estan escritos en tercera persona, y para
rellenarlo la persona debe conocer muy bien al individuo sobre el que estd evaluando la CV, como por
ejemplo seria el caso de un familiar o un profesional de las instituciones que le conozca, al menos, tres
meses antes de la evaluacion y que haya tenido la posibilidad de observarla en diferentes momentos de
tiempo y contextos. En cuanto al autoinforme esta escrito en primera personay quien lo realice debe tener
suficientes habilidades de comprensidon y expresion para ser capaz de responder a las preguntas. Los
resultados del informe de otras personas y el autoinforme posibilitan estudiar la relacién o no entre la
evaluacidn realizada por la propia persona con DI y la que hace un tercero, vislumbrando asi un perfil de CV
de la persona que permite planificar y evaluar los programas y estrategias de intervencién y evaluar su

eficacia a partir de los resultados personales obtenidos (Verdugo et al., 2013a; Henao et al., 2015).

En cuanto a las organizaciones que prestan servicios, deben hacerlo garantizando acciones de calidad.
Estd claro que las personas consiguen mayor independencia, productividad e integracion en la comunidad
cuando los servicios y apoyos estan formulados con el punto de mira en la CV. Al mismo tiempo que los
programas y servicios se centran en ofrecer posibilidades para mejorar la CV de sus personas usuarias,
éstos a su vez deben hacer que los servicios sean mas eficientes y puedan beneficiar a una mayor cantidad
de personas. La planificacion de programas debe basarse en las cualidades y en las necesidades mds
importantes en cuanto a las dimensiones de la CV y la forma como éstas deben ser satisfechas. Es por ello
por lo que los objetivos planteados deben llevar el mismo camino que las necesidades expresadas y
sentidas por las personas usuarias. Asi mismo, el trabajo de los profesionales y los servicios es insuficiente
en la mejora de la CV y para ello se debe poner en practica programas que se ajusten constantemente a los

resultados obtenidos y percibidos al medir la CV (Henao et al., 2015).

En el paradigma de servicios existen tres momentos histdricos diferentes, primero esta el paradigma
institucional después la desinstitucionalizacién, y finalmente el momento clave actual que es la pertenencia

comunitaria. En el primer momento se considera a la persona como paciente y ahora se le considera un
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ciudadano en igualdad con todos los demas. Anteriormente se entendian el paradigma de los servicios
como un modelo centrado en una perspectiva de analisis de las sociedades y comunidades. Posteriormente
su nivel de bienestar se pasé a poner el punto de mira en las perspectivas individuales, mas psicoldgicas y
centradas en la mejora de la CV de las personas y, por tanto, de mayor utilidad en los programas y en los

servicios (Verdugo y Schalock, 2013). A continuacion, se detalla la evolucidn de los tres paradigmas:

Institucional Desinstitucionalizacién Pertenencia
comunitaria
;Quién lo recibe? Paciente Cliente Ciudadano
[

¢Dénde?

¢Qué se planifica en
los servicios?

¢Quién toma las
decisiones?

Principales
prioridades

¢Cuil es el modelo?
¢El objetivo?

¢{Qué determina

la calidad?

Una institucion

Un plan de cuidados

El especialista

Necesidades bisicas

Custodia/médico
Control o curacién

La prictica profesional
y el nivel de cuidados

Una vivienda protegida,

taller, escuela especial,

clase

Un plan individual
de habilitacién

El equipo
interdisciplinar

Habilidades y control
del comportamiento

Evolurivo/Conductual

Cambiar la conducta

La realizacién de

programas y objetivos

En su casa, empleo en

la comunidad, escuela

del barrio

Un plan personal
de futuro

La persona con su
circulo de apoyos

Aurtodeterminacion,

relaciones

Apoyo individual
Cambiar el ambiente
y las acritudes

La calidad de vida

de las personas

Tabla 2. Evolucién de un nuevo paradigma de servicios

Fuente: Extraido de Verdugo y Schalock (pdg 445, 2013).

2.4 AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON DI

En la presente investigaciéon se va a profundizar en la autodeterminacién ya que es una de las
dimensiones de la CV que mas importancia estd alcanzando actualmente, y sobre la que se estan llevando a
cabo numerosos estudios y reivindicaciones para reconocer este derecho de las personas con DI. El término
autodeterminacion tiene dos significados primordiales, se puede entender como un concepto nacional o

politico o como un concepto personal:

La autodeterminacién como concepto politico se refiere por un lado al derecho de los pueblos para
conseguir su autonomia y poder autogobernarse, un sentido de limites geograficos que, por otro lado,
también se puede llevarse al drea de la identidad de grupo, donde se encuentran personas cuya
identificacion cultural, racial, de orientacidon sexual, de sexo o de alguna condicién (como la de la

discapacidad) conlleva que sea distintas a los demads, lo cual genera conflicto. Siempre se hace referencia a
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la “auto” determinacion en el contexto de la “determinacién” de alguien con respecto a la de otra persona,
ya sea desde el gobierno o de otra persona con respecto a la vida de una misma. Cabe destacar que se
utiliza autodeterminacidén como sinénimo de autonomia, consiguiendo que no se reduzca a la accién de
hacer elecciones o tomar una decisidn sino se tenga un sentido de autonomia y autocontrol (Wehmeyer,

2001).

La autodeterminacidon como concepto personal tampoco hace referencia solamente a la decisiéon que
una persona toma si no que el concepto de “determinante” en este contexto hace referencia a u n
acontecimiento anterior que provoca un determinado suceso. Al realizar una actividad que completamente
se desea y que se ha elegido por aprobacién personal, se estd ejerciendo el derecho a Ia

autodeterminacion, actuando acorde a lo que la persona desea (Wehmeyer, 2001).

Es por ello que la autodeterminacidn es un proceso complejo y con diversas dimensiones que se lleva a
cabo durante todas las etapas vitales, y que puede ser alcanzable por todos los individuos
independientemente del grado de discapacidad que tengan, aunque ese factor determinard un nivel de
dificultad para conseguirla. Para alcanzarla es muy importante tener en cuenta a la persona y las
oportunidades que le brida el entorno en el que se desarrolla, aunque el entorno es cambiable y se puede

modificar para conseguir la autodeterminacion (Arellano y Peralta, 2014)

El modelo funcional entiende la autodeterminacidn como una serie de acciones de voluntad propia que
permiten que la persona sea sujeto de su vida y mantener o mejorar su CV (Shogren et al., 2017). Dicho
modelo analiza cuatro caracteristicas de la conducta autodeterminada: autonomia, autorregulacion,

empoderamiento y autorrealizacién (Ponce, 2010):

= La autonomia se concibe cuando la persona deja atras las influencias ajenas y realiza acciones que son
acordes a sus intereses y preferencias.

= La autorregulacién hace referencia a la accién del individuo que tiene el control de sus
comportamientos, decide como llevar a cabo sus actuaciones y valora posteriormente los resultados
alcanzados.

= El empoderamiento es el sentimiento de aptitud para saber cémo se debe actuar de forma adecuada
en cada una de las circunstancias que se presentan en la vida y es capaz de conseguir las metas y los
objetivos deseados.

= La autorrealizacién es la actuacién a partir del conocimiento de uno mismo, de las habilidades y

limitaciones.

En la autodeterminacion las familias tienen un papel imprescindible y siempre quieren conseguir un
buen futuro de bienestar para sus hijos e hijas con discapacidad, el cual les genera sentimientos de
aislamiento, de desconfianza y de baja autoestima, lo que hace que la CV familiar se debilite. Los padres y

madres deben conseguir que sus descendientes sean personas autodeterminadas, por ejemplo, mediante
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planes de formacion centrados en la familia. Asi mismo, es importante conseguir un entorno familiar que
propicie la autodeterminaciéon, que establezca normas y limites, y sea capaz de amoldarse a los cambios.
También destacar que la actuacidon de los hijos e hijas es un reflejo absoluto de las acciones de los
progenitores debido a que son su modelo y apoyo vital. Por ultimo, destacar que llama la atencién la
escasez de proyectos encaminados a mejorar la autodeterminacion en el entorno familiar (Arellano vy

Peralta, 2013a).

Todo ello no es posible sin el compromiso de las organizaciones por conseguir mejorar la situacion de
las personas con DI, quienes deben encaminar su misidén y sus objetivos en la linea de actuacién de mejorar
la autodeterminacién del colectivo, dando reconocimiento a su derecho a libre expresion y potenciando
gue sean parte activa de la sociedad (Arellano y Peralta, 2014). Si los profesionales actuan seguin un
enfoque centrado en la familia, lo hacen manteniendo con las ellas una relaciéon de respeto, colaboracion,
compresion y estimulacion, trabajando sobre sus fortalezas y recursos e intentando identificar y
comprender sus necesidades. Se pretende aumentar el control de la vida familiar otorgandoles

responsabilidades y animandoles en las decisiones que consideren correctas (Wehmeyer y Field, 2007).

Las responsabilidades y las fuentes de apoyo deben repartirse entre la familia y los profesionales si se
guiere conseguir una relacién colaborativa entre ambos. Es importante que las familias sean conscientes de
gue existen decisiones o tareas en las que no deben entrometerse y que hay otras que sobrepasan las
competencias a las que pueden hacer frente sus hijos e hijas con DI. A este respecto, hay algunas familias
gue no fomentan la autonomia de éstos, generando entornos muy estructurados que no benefician su
autodeterminacién, y otras familias no confian las capacidades de sus descendientes y actlan
sobreprotegiéndoles. Ambos extremos no son positivos para el desarrollo de la conducta autodeterminada

de la persona con discapacidad (Arellano y Peralta, 2013b).
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2.5 ATADI (Agrupacién Turolense De Asociaciones con DI)

Cabe mencionar que la informacién que se ha utilizado para elaborar este apartado ha sido obtenida
tanto de la consulta de la memoria de la Asociacion (2020) que se facilité durante el inicio de las practicas
externas como de la informacidon que desde la Asociacidn ha sido aportada por la tutora de dichas

practicas.

ATADI es la asociacién seleccionada para el desarrollo de la investigacidn de este TFG, y se trata de una
asociacién sin dnimo de lucro declarada de utilidad publica que atiende a personas con Dl en la provincia de
Teruel. A pesar de tratarse de centros privados, la financiacidén de los distintos servicios para las personas
gue atiende se obtiene a través de conciertos llevados a cabo con el Instituto Aragonés de Servicios Sociales

(IASS).

A nivel sectorial, ATADI se dirige a aquellas personas en situacidon de dependencia, principalmente con
DI (con una discapacidad igual o superior al 33% reconocida por el 1ASS), al colectivo de mayores y a
cualquier otro colectivo en riesgo de exclusion social. También se trabaja con las familias, ya que tienen un
peso importante, siendo un objetivo fundamental para la asociacién atenderlas de manera global. Asi pues,
se ofrece una atencién dirigida a la persona y su entorno, trabajando para lograr una sociedad mas justa,
inclusiva y solidaria. A nivel territorial, desarrolla sus actuaciones en el territorio de la Provincia de Teruel y
se encarga de la gestion de los centros que tiene repartidos por la misma, mas concretamente, en Alcaiiiz,
Alcorisa, Andorra, lJiloca, Maestrazgo, Mora de Rubielos, Sierra de Albarracin, Teruel, Utrillas vy

Valderrobres.

La mision de ATADI es contribuir, desde un compromiso ético, con apoyos y oportunidades, a que cada
persona con DI o del desarrollo y su familia puedan desarrollar su proyecto de CV, asi como a promover su
inclusion como ciudadana de pleno derecho en una sociedad mas justa y solidaria. En definitiva, mejorar la
CV de las personas con discapacidad (prioritariamente intelectual) y sus familias a través de la integracion
social y laboral de las mismas. En cuanto a la visién, ATADI quiere ser agente de cambio, interlocutor
imprescindible en politicas y actuaciones de cardacter sectorial y social, logrando ver las posibilidades en una

situacion donde otros ven limitaciones.

Los servicios que presta la agrupacién se realizan a través de los centros que la entidad tiene
distribuidos por toda la provincia turolense. Los principales servicios prestados desde el area asistencial en
ATADI Alcorisa, que es el municipio en el que se ha desarrollado la investigacidn son el centro de dia, centro

ocupacional y la residencia:

El centro de dia es un servicio de atencién diurna que estd dirigido a personas que necesitan ayuda de
otra persona para realizar gran parte de las actividades de la vida diaria. En estos centros se procuran

ofrecer servicios especificos de apoyo activo, recursos y actividades rehabilitadoras a aquellas personas con
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grandes discapacidades pretendiendo potenciar las habilidades y aspectos deficitarios de tipo motriz y
ofreciendo servicios de ajuste personal y social para potenciar la comunicacién, el auto-cuidado, la vida en
el hogar, las habilidades sociales, la auto-direccidn, la salud y seguridad, las habilidades académicas

funcionales, el ocio y el tiempo libre o la utilizacién de la comunidad.

El centro ocupacional es un servicio de atencién diurna cuyo objetivo es que las personas usuarias
adquieran destrezas y habilidades que le permitan superar los obstaculos que la discapacidad le supone
para conseguir su integracion social y laboral. Por lo tanto, en los centros ocupacionales se recibe

formacion para realizar diferentes ocupaciones remuneradas con los apoyos necesarios.

La residencia es un espacio de convivencia temporal o permanente dentro de un ambiente familiar
para personas en situacion de dependencia, con o sin autonomia personal, que por razones sociales,
familiares o econdmicas no pueden permanecer en su hogar habitual. Se pretende que estos centros
sustituyan en la medida de lo posible el alojamiento familiar, por ello se trata de recursos con un niimero

limitado de plazas (entre 15-30) donde se trabaja de forma integral con la persona.

En cuanto a servicios complementarios en ATADI se ofrecen servicios de psicologia, trabajo social,
fisioterapia, transporte, comedor y acompafiamiento sanitario. Centrdandonos en el trabajo social, el
modelo tedrico con el que se trabaja en ATADI es el modelo sistémico, que pone en el punto de mira no
solamente en el individuo sino también en otros sistemas que le rodean como serian la familia, comunidad,
entorno, entre otros. De este modo, esto nos aporta una vision de los cambios e interdependencias
existentes entre la sociedad y la persona, como sistemas que se organizan, retroalimentan y que se
relacionan entre si. En la asociacién se trabaja con este modelo ya que se considera a la persona como un
sistema que depende de otros sistemas: familia, grupos, comunidad, entre otros, y se utiliza la planificacién
centrada en la persona (PCP), lo cual significa que toda persona usuaria de los servicios tiene derecho a un
plan de tratamiento que tenga en cuenta sus opiniones, preferencias y valores. Por lo tanto, en ATADI el
plan personal de cada persona va a estar basado en sus puntos fuertes, trabajando a partir de objetivos
realistas y buscando la mejor via para alcanzar dichos objetivos. Asi mismo, en la planificacion centrada en
la familia (PCF) también se le da especial relevancia a la unidad familiar, trabajando conjuntamente con los
profesionales en la creacidn del plan de tratamiento basado en los puntos fuertes de la persona usuaria y

de toda la familia.
2.6 TRABAJO SOCIALY DISCAPACIDAD

El trabajo social es una profesidon que debe hacerse en, con, por y para la sociedad, trabajando en
compromiso con la justicia social, buscando construir una sociedad igualitaria donde estén integradas todas
las personas con discapacidad y garantizando que haya una distribucién equitativa de los recursos y acceso
a los bienes basicos. Se pretende mejorar el bienestar colectivo y aquellas circunstancias que faciliten la

construccion de una ciudadania mds inclusiva, plural y critica. Esta disciplina no se puede limitar a los
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aspectos técnicos e instrumentales, ni tampoco Unicamente a poner en practica las competencias y

destrezas aprendidas durante la formacién y practica profesional (Caride, 2007).

La discriminacion, el aislamiento y las restricciones que la sociedad impone sobre el colectivo generan
un gran sufrimiento en las personas con DI, y no el simple hecho de tener esa condicién. Ser persona con
discapacidad implica ser objeto de una segregacion, y por lo tanto el trabajo social tiene la misién
prioritaria de erradicar dicha discriminacion. La intervencidn de las profesionales de la disciplina no
comienza después del diagndstico, sino que se inicia desde el primer contacto con la persona y se debe
prestar especial atencién a la mirada, acogimiento, manera de comportarse, de escuchar, de plantear
preguntas de la persona con DI. Es muy importante tener en cuenta todos los aspectos del contexto de la
persona que se atiende, analizando toda la situacion social en términos de patologia y de enfermedad. Por
tanto, la intervencidn social comienza antes de que la profesional conozca las circunstancias de la persona,
pero la realidad es que son las personas usuarias quienes conocen su situacién y las soluciones mas
apropiadas para sus problemas. La trabajadora social debera examinar la realidad con las mismas y juntas
encontraran las mejores soluciones (Muyor, 2011). Asi mismo, tendra un papel muy importante a la hora
de intervenir con las familias y cumplird una funcidon de intermediaria de prestacién de servicios,

orientadora y mediadora familiar y acompanante en todo el proceso (de Lorenzo, 2018)

A pesar de que la DI juega un papel muy relevante como campo de actuacién desde la préctica del
trabajo social, el papel de las profesionales que fundamentalmente es ocupada por mujeres, ha pasado
desapercibido (Bigby y Atkinson, 2010). No obstante, se debe reflexionar sobre su papel y la parte de
responsabilidad en la produccion de las limitaciones y desarreglos que la reestructuracion del sistema de
proteccion social con la Ley de Dependencia y la reorganizacion del cuidado ha desencadenado (Fuentes et

al., 2010).

Para mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad es imprescindible desde el
trabajo social fundamentar la practica profesional desde los derechos humanos, la dignidad y los principios
de la profesién (Muyor, 2011). En definitiva, en centros residenciales de personas con DI, las acciones que
se llevan a cabo desde el Trabajo social deben centrar el foco en la intervencién, siendo muy importante

reconocer a las personas implicadas, sus recursos, intereses, interacciones, entre otras (Zamanillo, 2009).
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3. METODOLOGIA

En este apartado se va a exponer cdmo se ha desarrollado la metodologia del trabajo, explicando el
proceso de disefio del estudio, presentando las técnicas e instrumentos que se han utilizado y citando las

limitaciones que se han encontrado en el transcurso.
3.1 DISENO DEL ESTUDIO

La finalidad de la investigacién era aumentar el conocimiento de la CV de las personas con DI,
planteando cdmo se presenta la realidad social en relacién a la CV del colectivo, en un territorio y tiempo
determinado, es decir, en el término municipal de Alcorisa y en el afo 2022, recogiendo la informacién en

un momento exacto de tiempo.

En cuanto a las fuentes primarias utilizadas para obtener informacién de primera mano, se ha llevado a
cabo una metodologia mixta, tanto cuantitativa y cualitativa, tratando de ofrecer una visién global lo mas

cercana posible a la realidad (Ibafiez y Egoscozabal, 2008; Binda y Balbastre, 2013).

La investigacion cualitativa tiene como objetivo comprender los fendmenos de la realidad social desde
el punto de vista de las personas participantes, desarrollandose en un ambiente natural y relacionado con
su contexto (Hernandez et al., 2010). Asi mismo, el objetivo de la investigacidon cuantitativa es conocer
determinados aspectos interesantes de la poblacidon objeto de estudio de la investigacién a través del

analisis estadistico (Hueso y Cascant, 2012).

La combinacidon de ambas técnicas no es un problema, sino que ayuda a conocer mds profundamente
la realidad, ambos enfoques estdn basados en la préctica, son cautelosos y metodolédgicos (Hueso y
Cascant, 2012; Hernandez et al., 2010). Se consigue asi compensar las desventajas que traen consigo cada
enfoque, consiguiendo resultados mds completos que proporcionan mayor confianza, validez y compresion
del tema (Ugalde y Balbastre, 2013). En este caso, se ha llevado a cabo una investigacion mixta en paralelo
ya que los datos cualitativos y cuantitativos se han recogido en el mismo momento de tiempo buscando un

mayor acercamiento a la realidad.

Esta investigacion pretende responder a las siguientes cuestiones:

QUIEN 3 m PARA QUE como CUANDO

e Personas con DI « ATADI Alcorisa *Comprender la * Documentacion, *De dic. a jun.

«Autodeter- importancia entrevistas, escalas y 2022
Y, encuestas
minacion

Figura 4. Disefio de la Investigacion.

Fuente: Elaboracion propia
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La poblacion objeto de estudio de la presente investigaciéon son las personas usuarias de ATADI del
municipio de Alcorisa que hacen uso de los servicios del centro ocupacional de la asociacién durante el afio
2022, un total 23 personas usuarias. A todas ellas (asi como a la direccion de la entidad) se les explicé la
finalidad de esta investigacién y se les preguntd si aceptarian participar en la misma en el supuesto caso de
que fueran seleccionadas, firmando el consentimiento (Anexo | y Anexo Il) en el momento de la
investigacion. Después de conocer qué personas aceptarian participar, un total de 10 personas (Anexo IX)
fueron seleccionadas teniendo en cuenta la dificultad de las técnicas y se les propuso la intervencién en la

investigacion.

Para elegir a la muestra, se pensd cual iba a ser el mejor perfil para la realizaciéon de las técnicas,
tratando de que tuvieran un perfil auténomo, que llevaran en la asociacién mas de 5 afios y que estuvieran
haciendo uso de los servicios del centro ocupacional de ATADI. Asi mismo, una vez seleccionado el perfil, se
hablé con profesionales de la entidad para pedirles consejo sobre si seria un buen perfil para el estudio que

se estaba desarrollando.
3.2  TECNICAS UTILIZADAS PARA LA INVESTIGACION

Las técnicas de investigacion cientificas son el procedimiento que lleva a cabo la persona investigadora

a través de la practica y sirven para conseguir informacidn util acerca del tema a investigar (Rojas, 2011).

A continuacién, se muestran las técnicas utilizadas, realizando una breve descripcién de las mismas y

explicando cdmo se han aplicado a esta investigacién:

3.2.1 Revision bibliografica
La revisién bibliografica consiste en consultar fuentes bibliograficas acerca del tema estudiado y
extraer de ello una recopilacién de informacion importante y necesaria para comprender la investigacion

(Hernandez et al., 2010).

En ATADI existe una gran variedad de documentos bibliograficos sobre la CV de las personas con DI,
gue se han podido consultar para extraer informacién del tema, como por ejemplo el libro titulado Apoyos,
autodeterminacién y CV escrito por Miguel Angel Verdugo Alonso en 2001, y el libro llamado CV para

personas con Dl y otras discapacidades del desarrollo escrito por Schalock, Gardner y Bradley en 2007.

También se ha seleccionado de la biblioteca de la Facultad de Ciencias Sociales y del Trabajo algunos
libros como por ejemplo, Discapacidad, sistemas de proteccion y Trabajo social, escrito por Rafael de

Lorenzo, actualizado a 2018.

Asi mismo se ha examinado bibliografia a través de bases de datos electronicas como Google
Académico o Dialnet, de autores como Verdugo, Schalock y Wehmeyer, intentando que la informacién

fuera lo mas actualizada posible al momento.
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3.2.2 Entrevistas semi-estructuradas
La entrevista semi-estructurada es una técnica que permite obtener informacién a través de una
conversacién cara a cara guiada y flexible con un nimero determinado de personas seleccionadas, con la
finalidad de entender la percepcién del mundo con sus propias palabras. Se eligié esta técnica debido a que
se puede adaptar a las circunstancias y necesidades de cada sujeto y permite conocer la realidad a través

de la narracién de su propia historia (Corbetta, 2003).

Con las personas usuarias de ATADI se realizd una entrevista semiabierta de 26 preguntas a 10
personas usuarias de centro ocupacional (Anexo lll), con el fin de conseguir informacién a través de una
serie de preguntas, tratando de ver el mundo con a través de sus ojos. La entrevista duraba una
aproximadamente una hora y constaba de dos bloques: En el primer bloque se encontraba una bateria de
preguntas enfocadas a conocer cémo es la autodeterminacidon de la persona entrevistada, con preguntas
dirigidas a saber cudles son sus elecciones, si son ellas las que las eligen o son aconsejadas por alguien, si se
respeta su intimidad o si son resolutivas en determinadas situaciones. En el segundo bloque se realizaba
una revision general de las demas dimensiones de la CV que establecen Schalock y Verdugo (2003),
realizdndose una serie de cuestiones asociadas con cada una de ellas, con el objetivo de conocer mas
acerca de los derechos, bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal, relaciones

interpersonales y bienestar fisico.

En relacidn a la profesional de lo social, se planted una entrevista semiabierta de 25 preguntas con la
finalidad de obtener una mayor informacion acerca del tema en cuestidon (Anexo VII). La entrevista estaba
dividida en bloques y uno se basaba en una serie de preguntas generales en cuanto al tema de la CV y de la
autodeterminacion, otro eran preguntas especificas del caso de ATADI y también habia unas preguntas

sobre su opinién personal.

3.2.3 Encuestas

Después de la entrevista también se realizd una encuesta por muestreo a esas mismas 10 personas
usuarias (Anexo IV). Segun Corbetta (2003), esta técnica se plantea directamente al objeto de poblacion
(personas usuarias de ATADI) y permite obtener informaciéon a través un instrumento denominado
cuestionario que estaba dividido en cuatro secciones (autonomia, autorregulacién, empoderamiento y
autoconocimiento) con una serie de afirmaciones con respuestas cerradas con cuatro opciones “siempre,
con frecuencia, algunas veces y nunca”, y las personas encuestadas debian responden una de esas
opciones. Con esta técnica se trataba de profundizar Unicamente en la autodeterminaciéon y las oraciones
del cuestionario fueron extraidas y modificadas segun las necesidades de la investigacién de la escala ARC-

INICO de Evaluacion de la Autodeterminacion.

En cuanto a las profesionales de atencidn directa, la técnica cuantitativa utilizada ha sido la encuesta

(Corbetta, 2003), recogiendo informacidn a través de un cuestionario (Anexo VIII) basado en una bateria de
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preguntas abiertas, semiabiertas, respuesta multiple, entre otras, que se ha realizado a través de Google
Forms, una herramienta permite disefiar un cuestionario y, posteriormente, generar un enlace a la
encuesta el cual ha sido enviado via WhatsApp a las 24 profesionales de atencion directa de ATADI Alcorisa,
todas de género femenino, y ha sido contestado por 9 de ellas. La encuesta estaba dividida en dos
secciones, una referida a la CV con preguntas muy generales, como por ejemplo sobre qué significa la CV, si
se trabaja en ATADI para mejorarla, y que dimensiones creen que tienen mas y menos desarrolladas las
personas con DI. La otra seccidn trataba sobre la autodeterminacién pretendiendo que las personas
encuestadas dieran una definicidon del término, dijeran si se trabaja o no para mejorarla, respondieran una

serie de preguntas especificas de la autodeterminacién y también unas preguntas sobre su opinién.

3.2.4 Escala
La escala es una técnica que sirve para medir determinadas variables, compuesta por una bateria de
preguntas (Corbetta, 2003). En este caso para medir la CV de las personas con DI se ha elegido la escala
INICO-FEAPS, evaluacion Integral de la CV de personas con DI o del desarrollo (Verdugo et. al., 2013), una
escala con respuestas de autonomia semdntica parcial ya que las opciones son “nunca, algunas veces,

frecuentemente y siempre”.

Este procedimiento se ha llevado a cabo junto con las profesionales referentes de cada persona, ya que
como se ha explicado en los fundamentos tedricos, la escala estd compuesta por la elaboracién de un
informe y un autoinforme, y debe ser llevada a cabo por alguien cercano a la persona. Posteriormente se
generé un documento en formato en PDF con las respuestas obtenidas y en la Ultima pagina, en una parte
llamada “resimenes”, se encontraba una grafica que es la que se ha utilizado para el desarrollo de la

investigacion (Anexo VIAnexo V).

A continuacion (Tabla 3. Objetivos especificos y técnicas utilizadas para conseguirlosiError! No se
encuentra el origen de la referencia.), se presentan los objetivos especificos de la investigacion y las diversas

técnicas que se han utilizado para su desarrollo:

OBJETIVOS ESPECIFICOS TECNICAS

REVISION BIBLIOGRAFICA
Profundizar en las distintas
dimensiones de la CV y sobre todo
en la autodeterminacion de las

ENCUESTA A 10 PERSONAS USUARIAS DE ATADI ALCORISA
personas usuarias de ATADI.

ENTREVISTA A 10 PERSONAS USUARIAS DE ATADI ALCORISA
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OBIETIVOS ESPECIFICOS TECNICAS

REVISION BIBLIOGRAFICA

Comparar la percepcion general de ESCALA INICO-FEAPS SOBRE 10 PERSONAS USUARIAS DE ATADI

las profesionales y personas ALCORISA

usuarias de ATADI Alcorisa en

cuanto a las dimensiones de la CV. ENTREVISTA A 10 PERSONAS USUARIAS DE ATADI ALCORISA

ENCUESTA CONTESTADA POR 9 PROFESIONALES DE ATENCION
DIRECTA DE ATADI ALCORISA

Indagar sobre la visién y el papel . P
REVISION BIBLIOGRAFICA

desde la disciplina del Trabajo
social en relacion a la CV de las

personas usuarias y su ENTREVISTA A LA TRABAJADORA SOCIAL DE ATADI ALCORISA

autodeterminacion.

Tabla 3. Objetivos especificos y técnicas utilizadas para conseguirlos
Fuente: Elaboracion propia

3.3 LIMITACIONES

Las limitaciones son las complicaciones que se dan en una investigacién y que pueden reducir la
posibilidad de generalizar los resultados obtenidos. Estas suelen generarse de problemas encontrados en el
desarrollo tedrico o metodolégico, y es muy importante saber como pueden afectar a las conclusiones del

estudio (Grove y Gray, 2019).

A continuacidon, se exponen algunas limitaciones que se han encontrado durante la realizacion del

presente trabajo.

En relacién a las personas usuarias no se consiguié una muestra representativa debido a que el nivel de
concentracién necesario para desarrollar la metodologia era bastante eminente. Se eligieron muchas
técnicas para profundizar en la CV, lo cual conllevaba mucho tiempo de atencién por parte de las personas
usuarias, en total todo el proceso duraba aproximadamente 2-2 horas y media y, aunque la escala se realizé

en un dia distinto al resto de técnicas, es una duracién suficientemente elevada.

También cabe destacar que los cuestionarios se esperaba que fueran respondidos por las personas
usuarias, es decir un cuestionario auto cumplimentado, pero no pudo ser asi por las capacidades de la
poblacién objeto de estudio. Esto conllevd una limitacion debido a que la persona investigadora leia las
afirmaciones y la persona respondia con una afirmacidén o negacidon y no daba tiempo a ofrecerle las
opciones de respuesta, o en ocasiones no hacia uso de ellas. Para superar esta limitacion se imprimieron
unos carteles de colores en los que ponia en letras grandes las diferentes opciones de respuesta (Anexo V,
para que asi la persona sefialase cual queria seleccionar, pero tampoco asi pudo solventarse dicha

limitacion. Asi mismo, esto supuso que las personas encuestadas respondieran mas cohibidas, ya que
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debian decir la respuesta a la persona investigadora, y por lo tanto en ocasiones respondian lo

politicamente correcto y no la realidad, restando fiabilidad a la investigacion.

En cuanto a los cuestionarios de las profesionales de atencién directa no fueron contestados por todas

ellas, a pesar de la gran insistencia para ello ya que se asistié en varias ocasiones al centro explicitamente a
solicitar su participacién y también la trabajadora social, en distintos momentos, hizo mucho hincapié era

importancia de su participacion.

Por ultimo, solo se pudo elegir la escala INICO-FEAPS ya que es la que realizan en ATADI de forma
periddica para evaluar la CV, independientemente de esta investigacidn. Cémo utilizan este tipo de escala
en la asociacion, era légico que también se usara para esta investigacién ya que las escalas debian ser
realizada por las profesionales de atencidn directa porque son las que mas conocen de primera mano las
respuestas adecuadas a la situacion de la persona, y asi entonces la misma escala valia para la

documentacioén necesaria de ATADI y para el desarrollo de la investigacidn.
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4. ANALISIS DE RESULTADOS

En este apartado del trabajo se exponen los resultados obtenidos mas relevantes de la investigacion
llevada a cabo, divididos en subapartados segun las diferentes técnicas utilizadas y la poblacién a la que va
dirigida.

4.1 ENTREVISTA PERSONAS USUARIAS

Los resultados que se han obtenido a través de las entrevistas a las personas usuarias se han clasificado
en funcién de las dimensiones de la CV que se establecen en la escala INICO-FEAPS. A continuacién, se

muestran los mds destacados:

4.1.1 Dimension 1. Autodeterminacion
La autodeterminacién es la capacidad de una persona para decidir por una misma en determinados

temas de su vida.

Todas las personas usuarias de ATADI afirmaron que eligen muchas cosas en su dia a dia, desde que se
levantan de la cama hasta que se vuelven a dormir. Asi mismo, afirmaron que en ATADI eligen mas cosas

que en sus casas.

“Desde que nos levantamos de la cama elegimos todo lo que vamos a hacer en el dia, en el
desayuno podemos elegir si queremos mermelada de fresa o de melocoton y también a la hora de

la comida elegimos alguna cosa.” (Entrevistada 8)

“En casa no podia elegir la ropa que me ponia si no que me ponia lo que habia por casa. Tampoco

podia elegir la hora de la ducha ni cuando llegar a casa.” (Entrevistada 2)

Al ir a tomar algo ninguno tiene verglienza de pedir al camarero lo que quieren pedir, pero alguno de
ellos dice que, si alguien lo dijera por él mejor, porque asi le entenderian. Alguno de ellos también afirmé

gue podrian elegir por él, pero siempre luego preguntandole su aprobacion.

“Pido lo que me gusta y no me da vergiienza, pero prefiero que pida alguien por mi porque hay

veces que no me entienden, pero no me da vergiienza”. (Entrevistada 5).

Muchos de ellos no sabian lo que es la intimidad, al explicarles que las cosas profundas de una persona
forman parte de su intimidad afirmaron que si que se respeta, mas tarde ratificaron que su intimidad no es

respetada por sus compafieros ya que se siempre se intentan meter en sus cosas.

“La intimidad es lo que no se puede contar a los demds. Solo les puedes contar las cosas a las
monitoras, pero a los compareros no, algunos te ayudarian, pero no se puede contarles nada.

(Entrevistada 3)
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“No se respeta mucho, se meten en tu conversacion, aunque les pidas que no lo hagan. En casa

también se respeta, pero menos porque en casa no se llama a la puerta para entrar.”

(Entrevistada 2)

En cuanto al tema del dinero, todos le dieron una importancia al dinero mayor que 8 en una escala del
0 al 10 ya que lo consideraron muy importante. Al preguntarles si sabia exactamente sus ingresos la
mayoria de ellos no sabian cuanto ni mencionaron ningun tipo de prestacion, piensan que sus ingresos son

solo la beca que les proporciona ATADI por su trabajo en el Centro Ocupacional.
“Le doy un 9. Consigo 10 millones de euros solo con el trabajo de aqui.” (Entrevistada 10)

“El dinero es lo principal, igual que la salud, el trabajo y las ganas de trabajar. Consigo dinero de

las becas de ATADI y no tengo ninguna otra ayuda de nadie.” (Entrevistada 4)

“Le doy mucha importancia, pero no sé cudnto recibo porque no sé contar. Me gustaria saberlo,

pero no puedo, aunque creo que no es mucho.” (Entrevistada 8)

Cuando van al médico, siempre lo hacen acompafados de alguien y normalmente el médico le cuenta

lo que les pasa a los acompanantes, ellos se dan cuenta que no se lo dicen a ellos, pero algunos le dicen que

se lo expliquen.

“Se lo cuenta al acompafiante, pero me parece bien porque se entera mds. Igual no me lo quieren
decir ellos para no asustarme, pero me gustaria que me lo dijeran a mi, aunque no se lo pido por si

acaso.” (Entrevistada 1)

“Al acomparante porque cree que lo entiende mejor que yo porque él es mds moral. Me gustaria

que me lo contara a mi, pero no se lo digo.” (Entrevistada 8)

4.1.2 Dimension 2. Derechos
Los derechos son garantias inherentes que todas las personas tienen por el hecho de serlo.
A la pregunta general “ésabes cudles son tus derechos?”, ninguno de los entrevistados contestd con
una afirmacidn positiva, sino que dudaron de qué son los derechos o directamente respondieron que no lo

sabian. Mas de la mitad de las personas hicieron alusiéon a sus obligaciones confundiéndolas con sus

derechos, que era lo que se estaba preguntando.

“Sé que tengo que poner la mesa, que ir a la escuela de adultos, que ayudar en todo lo que pueda,

que respetar lo que digan los demds...” (Entrevistada 1).
“Ahora no caigo en que son, pero sé que siempre tengo que hacer caso”. (Entrevistada 3).

Al ponerles un ejemplo de la vida cotidiana que consistié en ponerles en situacién de que un dia van a
un bar acompafiado de una persona con DI, que ademas va a silla de ruedas y el duefio del bar les dice que

no pueden pasar porque la persona que va en silla de ruedas tiene prohibido el acceso, todas las personas

27



coincidieron en que esa persona si tiene derecho, pero es cierto que algunos de ellos intentaron justificar la

situacion dandole la razén al dueiio.
“No le dejarian entrar porque esa persona ocuparia mucho sitio.” (Entrevistada 1)
“Igual es que no habia rampa para ellos” (Entrevistada 5)

Las demas personas entrevistadas no entendian por qué no le dejan entrar y propusieron soluciones,
tenian claro que las personas con DI que van en silla de ruedas son personas igualmente, aunque les
parecié dificil hacer cambiar de pensamiento al duefio del bar. Otros también le defenderian y muchos de

ellos llamarian al director del centro para que le dejaran pasar.

“Le preguntaria que, si acaso no es una persona, pero si no nos dejan entrar nos iriamos a otro

bar”. (Entrevistada 7)

“Lo primero que le diria es decirle que si esa persona no entra yo tampoco. Si no le dejaran comer
tampoco en la terraza le diria que es una persona como tuy como yo. Es dificil decirselo porque no

sabes como te van a tratar, lo que te van a decir ni el problema que vas a tener”. (Entrevistada 4)

También se les preguntdé por el derecho al voto, casi la mitad de ellos contestan que no han ido a votar
nunca pero que si que les gustaria. Pensaron que no tienen derecho a votar por vivir lejos de su residencia
habitual o por estar incapacitados y tener asignado un tutor. Asi mismo, en los casos en los que si que iban
a votar, excepto en un caso, acaban afirmando que no eran ellos los que realmente ejercian su derecho al

voto si no que la familia les aconsejaba o incluso les daba el sobre que tenian que llevar.

“Si he ido a votar, pero ahora al tener tutor ya no puedo votar, el director dice que si que puedo,
pero mi familia me dice que no, les pregunto porqué y no me lo dicen, pero el que manda manda.
Antes iba y echaba un sobre que me habia dado mi padre, yo no sabia a quién votaba y sé que

estd mal, pero yo para qué lo queria saber, me daba igual.” (Entrevistada 6)
“Si pero nunca he ido sola voy siempre con mi madre, hay que llevar el carné de identidad. Si que

votaria si mi familia me diera el sobre ya cerrado.” (Entrevistada 8)

4.1.3 Dimension 3. Bienestar emocional
El bienestar emocional es un estado de dnimo que consiste en estar bien consigo mismo y con lo que te

rodea y también la capacidad de saber manejar las emociones.

En la entrevista se le pregunté a cada persona participante los motivos por los que estaba orgullosa de
ella misma, y las respuestas que se obtuvieron iban encaminadas en la idea de que no estaban de ellas

mismas, si no de lo que les rodea:
“Orgullosa orgullosa de poco, pero por ejemplo si estoy orgullosa de mi sobrina.” (Entrevistada 6)

“Orgullosa de mi familia y de los que aqui me quieren, de mi misma me cuesta.” (Entrevistada 9)
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Al preguntar por las cosas que les interesaria aprender dos de ellas afirman que les gustaria aprender a
actividades que en el resto de personas estan normalizadas, y por tanto les da verglienza ya que eso es una
limitacidon que tienen las personas con DI y que hace que haya distinciones entre unas personas y otras

dentro de ATADI.

“Me gustaria aprender a leer, me ayudarian, pero es que no lo quiero pedir porque me da

verglienza”. (Entrevistada 8)

“Me gustaria aprender la informdtica, pero no sé a quién ni como pedirselo”. (Entrevistada 9)

4.1.4 Dimension 4. Inclusion social

La inclusiéon social consiste en integrar a todas las personas y, sobre todo, a aquellas que estan en

situacidn de vulnerabilidad social buscando una sociedad mas justa.

Todas las personas entrevistadas tenian conocimiento de que hay actividades que se realizan fuera de
las instalaciones de ATADI, pero no conocian la finalidad con la que se realizan esas actividades alli y por

qué lo realizan ellos en vez de los profesionales.

“Ir a andar, la gimnasia, los recados, la farmacia... No sé porque lo hacemos nosotros, nos lo

mandan.” (Entrevistada 2)

“ir a correos, a la farmacia, a los recados, a la marcha senderista, a tomar algo. Lo hacemos para

salir un poco de aqui. (Entrevistada 6).

Excepto dos personas, todos afirmaron que habian sentido en algin momento de sus vidas que se
habian reido de ellos, aunque sobre todo hacian referencia al pasado y coincidian en que han sido nifios lo

gue lo habian hecho.

“Algunas veces, pero pocas. Cuando pasdbamos por el instituto nos tiraban piedras. Fuimos con la
psicologa, hablemos con ellos y también hicimos un ejercicio en el que les hicimos sentir lo mismo

a ellos para que se pusieran en nuestra situacion. (Entrevistada 6)
“Si alguna vez se rien de nosotros, sobre todo los nifios del instituto. (Entrevistada 3)

La mayoria de ellas sentian que si que se han reido de ellas, pero sobre todo sus companferas de ATADI,
en ningin momento hicieron mencidon de los profesionales y cuando se les preguntd sobre ese tema
dijeron que ellos les respetan, pero no les ayudaban si veian que se estaban riendo un companfero de otro

porque lo veian como un juego continuo.

“Las compaferas se rien mucho de mi 'y me sienta muy mal, se lo digo, pero se siguen metiendo
conmigo para provocarme, pero a veces me hace sentir muy mal y las monitoras no hacen nada.

Como un nifio no, pero en casa no se me trataba como a los demds”. (Entrevistada 2)
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“Algunos si me miraban mal. Aqui en ATADI me hacen sentir muy mal y se lo digo a la psicéloga o
a la monitora, ellas me dicen que no tengo que decirles nada a quien se rie, sino que tienen que

decirselo a las profesionales”. (Entrevistada 3).

Casi todos ellas habian sentido en algin momento de sus vidas que se les trataba como a los nifios y

sobre todo dijeron que esto lo hacia la familia o las personas mayores.

“En casa si ha notado que se me habla como una nifia, se lo decia, pero dicen que les cuesta, pero

es lo que tienen que hacer porque no soy una nifia, soy una adulta.” (Entrevistada 3).

“Hay veces que, si te hablan asi, les parece que no les vas a entender. Sobre todo, las personas

mayores. No se lo digo porque es mayor y ya no va a cambiar.” (Entrevistada 5)

Cuando se les pregunté las diferencias entre las personas con DI y las que no tienen DI, muy pocos de
ellos hablaron de las personas con DI en primera persona y definieron a las personas con discapacidad con
significados peyorativos. Algunos de ellos hablaban de la sociedad para cambiar como se les ve a estar

personas.

“Antes les ponian muchas mds pegas y les marginaban, ahora eso ha cambiado, pero aun falta
trabajar y la sociedad influye mucho. Algunos saben leer y otros no saben. Antes se les llamaba

subnormales, ahora deficientes, pero no subnormales.” (Entrevistada 5)

“Muuuuuuuchas cosas: El gobierno tendria que hacer asientos para ellos, gimnasios solo para
minusvdlidos con monitores especializados. Hay que ayudarle siempre a hacer las cosas. En sus
casas estan acostumbrados a que les hagan todo, siempre estd mudo, siempre junto a los
hermanos y familia. Son igual que nosotros, pero siempre tienen la mentalidad esa y estdn
siempre en casa... eso es culpa de los padres porque les dan tanto que luego mds tonto lo hacen.
Aqui algunos compafieros se han espabilado mucho, la familia tiene que decirle espabila que eres

mayor.” (Entrevistada 4).

4.1.5 Dimension 5. Desarrollo personal

El desarrollo personal es el proceso de superacidn y mejora de las circunstancias de una persona.

En la entrevista todos afirmaron que se lo pasan muy bien y que disfrutan mucho lo que hace en el dia
a dia. Si que cambiarian alguna cosa que ya han pedido en ATADI y creian que pronto lo podran hacer.
“Disfruto mucho de las cosas porque me dan libertad. Quiero hacer baile y se lo he pedido al

director, aun no ha empezado, pero lo va a estudiar y me dird algo. Confio en que me dird que si.

(Entrevistada 5).

“Si disfruto, aunque querria ir al bar a tomar algo, pero sé que con la pandemia no podemos ir de

momento” (Entrevistada 2).
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4.1.6 Dimension 6. Relaciones interpersonales

Las relaciones interpersonales consisten en la interaccidén entre dos o mas personas.

Las personas entrevistadas cuando estdn enfadados con alguien afirmaban que gritan, pero que,

pasado un tiempo, les piden perddn si no tienen la razén, si la tienen no.

“Le diria oye porque no me dejar esto. Estaria muy enfadada y gritaria mucho. Si me pusiera muy
nerviosa quien sabe si podria pegar, los nervios te traicionan. Te enfadas y te enfadas y no sabes lo
que haces ni lo que dices. Para calmarme me iria a la calle. Hay veces que tengo la razén y no se

me da aqui asi que sigo enfadada.” (Entrevistada 1).
“Grito mucho y luego pido perddn. Hay veces que no me perdonan y me siento mal”. (Entrevistada

10)

4.1.7 Dimension 7. Bienestar material
El bienestar material se alcanza al tener el dinero suficiente como para poder comprar lo que se

necesita, tener un lugar donde vivir adecuadamente y un trabajo.

En cuanto a las cosas materiales casi todos coincidieron en su respuesta incluyendo algun aparato

tecnoldgico que, aunque no veian estrictamente necesario, si que les ayudaria a no estar aburridos.

“Me gustaria tener una Tablet y un ordena, pero no es posible, no me la van a comprar, pero si
que voy a tener un movil nuevo. Estos aparatos son importantes si no me ponen a nadie en la

habitacion.” (Entrevistada 1).
“Si quisiera tener un ordena, pero solo puedo usar en de un familiar, me gustaria tener un para mi,
pero no lo puedo usar sola porque igual lo puedo romper.” (Entrevistada 10)
4.1.8 Dimension 8. Bienestar fisico
El bienestar fisico consiste en tener buena salud, sentirse en forma o comer adecuadamente.

Al hablarles de bienestar fisico no sabian lo que es, cuando se les explicé dijeron que lo atribuian a las cosas
que hacen para no estar gordos o para tener un cuerpo de modelo.

“éBienestar fisico? Ah, vamos a gimnasia para no estar gordos”. (Entrevistada 8)
“Hacemos deporte para tener un cuerpo de modelo”. (Entrevistada 6)

Al preguntarles que hacian cuando se encuentran mal casi todos esperan a se les pase si, a su parecer, no
es muy grave, aunque sabian que las consecuencias luego son peores.

“Si no es muy grave me lo guardo. Una vez me paso que me dolia mucho la tripa todos los dias y
un dia eché sangre por la boca y entonces si que se lo dije. No queria dar faena y pensé que no era

grave”. (Entrevistada 6)
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“La persona de salud me grita alguna vez porque hay veces que no le digo que me duele algo para

no molestarla que bastante trabajo tiene con los papeles, las curas e historias.” (Entrevistada 4).
4.2 ESCALA DE CV INICO-FEAPS

En el Anexo VI se muestra un resumen de cada una de las dimensiones de la CV de las personas con DI
resultantes de la escala INICO-FEAPS que mide la CV de las personas con DI. Las siglas que se incluyen
corresponden a: AU (Autodeterminacion), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusion Social), DP
(Desarrollo personal), Rl (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico). La
barra representa el percentil de las dimensiones, en la que aparecen las siglas es la puntuacidn obtenida en

funcién del informe que realiza la monitora de referencia de esa persona y a su derecha (“...”) aparece el

percentil del autoinforme de cada persona sobre si misma.
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DERECHOS AUTODETER-

BIENESTAR

INCLUSION SOCIAL

DESARROLL

PERCENTILES DEL AUTOINFORME

PERCENTILES DEL INFORME DE
LA MONITORA DE REFERENCIA

OBSERVACIONES

<

MINACION

EMOCIONAL

O PERSONAL

Es menor o igual a 50 en 4 de las
personas a las que se les ha

aplicado la escala.

En 2 de las personas a las que se
les ha aplicado la escala es menor

oigual a 50.

Notablemente altos que rondan
entre los 60 y los 85 puntos, salvo

en 3 ocasiones (persona 2,6y 9).

Es mayor o igual a 50 en 8 de las
personas a las que se les ha

aplicado la escala.

Es menor o igual a 50 en 4 de las

personas a las que se les ha

Es menor o igual a 50 en 7 de
las personas a las que se les ha

aplicado la escala.

La mitad de las personas (5)
tiene un percentil menor o

igual a 50.

En 6 de las personas a las que
se les ha aplicado la escala es

mayor o igual a 50.

Es mayor o igual a 50 en 6 de
las personas a las que se les ha

aplicado la escala.

Es menor o igual a 50 en 4 de

las personas a las que se les ha

En las 7 personas en las que el percentil del informe de la monitora de referencia, sélo en 3 casos
su autoevaluacion corresponde a un nimero mas elevado que el de las monitoras de referencia,

pero sigue sin superar el 50.

Llama la atencidén en las personas 1y 9 la percepcidn de la persona de referencia es mucho menor
de que tiene la propia persona, llegando a diferenciarse en mas de 50 puntos. Para las demas

personas, la diferencia entre el informe y el autoinforme no es muy significante.

En el caso de la persona 1y 5 es mucha la diferencia que hay entre ambos informes, siendo mucho

menor el que realiza la persona de referencia.

En el caso de la persona 1 estamos ante una persona de la que la monitora de referencia piensa
gue tiene un percentil alto en esta dimensién (70 puntos) en comparacion de lo que piensa esa
persona sobre si misma que resulta un 15. También esta el caso contrario si analizamos el caso de
la persona 9 la cual tiene un percentil en el autoinforme de 85 puntos y en el informe de la

monitora de referencia aparece un 10.

Las personas 1y 2 destacan debido a que ambos percentiles en esta dimensién son muy bajos, la

persona 4 destaca porque el percentil de su autoinforme es muy bajo pero el de la monitora de
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RELACIONES

BIENESTAR

BIENESTAR

PERCENTILES DEL AUTOINFORME

PERCENTILES DEL INFORME DE
LA MONITORA DE REFERENCIA

OBSERVACIONES

aplicado la escala.

En 6 casos los percentiles del
informe de las monitoras de
referencia son menores o igual

que 50.

INTERPERSONALES

Se observan iguales o

superiores a 50 en 8 casos.

p3

FISICO

Es mayor o igual a 50 en 8 de las
personas a las que se les ha

aplicado la escala.

MATERIAL

aplicado la escala.

En 5 casos los percentiles del
informe de las monitoras de
referencia son menores o igual

que 25.

Se observan iguales o

superiores a 50 en 8 casos.

Es mayor o igual a 50 en 8 de
las personas a las que se les ha

aplicado la escala.

Tabla 4. Andlisis resultados escala INICO-FEAPS

referencia es bastante elevado. En cuanto a las personas 9 y 10, los percentiles de los autoinformes

son muy elevados pero los de las monitoras de referencia también son muy bajos.

En 6 casos (personas 1, 2, 3, 4, 6, 7 y 8) los percentiles de los informes de las monitoras de

referencia son iguales o mayores que los que salen en el autoinforme.

En general ambos son muy elevados.

En la persona 9 el autoinforme deja un resultado de percentil de 70, pero el de la monitora de
referencia un 25. También tenemos el ejemplo contrario en el que el percentil del autoinforme es
15y el de la monitora de referencia es 75.

Fuente: Elaboracion propia a partir de resultados de la escala INICO-FEAPS (Anexo VI).
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4.3 ENCUESTA A LAS PROFESIONALES DE ATENCION DIRECTA

A continuacion, se van a analizar los resultados del cuestionario respondido por 9 profesionales de

atencidén directa de ATADI, exponiendo la gréfica resultante y una breve explicacién de la misma.

En el caso concreto de ATADI, jcree que se trabaja para mejorar la CALIDAD DE VIDA de las
personas usuarias?

9 respuestas

@ si, siempre
@ si, pero no lo suficiente

No, pero se esta tratando de mejorarlo
@ No, nunca

77.8%

llustracion 1. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Las respuestas de las profesionales de atencion directa de las personas usuarias de ATADI Alcorisa
aseguraron en un 77,8% que en esta asociacion si trabaja para mejorar la CV de las personas usuarias,

aunque un 22,2% opinaba que no se trabajaba lo suficiente.

A la pregunta écodmo describiria qué es la CV de las personas con DI?, la mayoria de las profesionales

encuestadas dio respuestas relacionadas con las dimensiones de la CV.

“Ofrecer diversas posibilidades a las personas con las que trabajamos que elijan y decidan, apoyar
sus puntos fuertes, acompariar en su dia a dia, apoyo emocional, inclusién, respeto...” (Profesional

de atencion directa)

“CV es tener cubiertas tus necesidades bdsicas, poder decidir sobre todas las cuestiones que te
afectan y desarrollarte como persona luchando por se cumplan tus deseos e intereses.”

(Profesional de atencion directa)

En la actualidad, ;como cree que es la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual?

9 respuestas

@ Mas elevada que hace 10 afos
® Un poco mas elevada que hace 10 afios

22,2%

Significativamente més elevada que
hace 10 anos

@ Igual que hace 10 afios.

@ Menos elevada que hace 10 afios

@ Muche menos elevada que hace 10
afios

llustracion 2. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms
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Un 66,7% de las personas que respondieron el cuestionario opinaban que la CV de las personas con DI
es mas elevada que hace 10 afios, un 22,2% creian que era un poco mas elevada que hace 10 afios y un
11,1% pensaban que era significativamente mas elevada que hace 10 afios.

;Qué indicadores de calidad de vida cree que tienen MAS desarrollados las personas con

discapacidad intelectual?
9 respuestas

Autodeterminacion
Derechos

Bienestar emocional
Inclusién social

Desarrollo personal
Relaciones interpersonales
Bienestar material

Bienestar fisico

llustracion 3. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Las dimensiones de CV que las profesionales de atencidon directa consideraban que tenian mas
desarrolladas las personas con DI eran el bienestar emocional, el desarrollo personal, las relaciones

interpersonales, el bienestar material y el bienestar fisico.

;Qué indicadores de calidad de vida cree que tienen MENOS desarrollados las personas con
discapacidad intelectual?
9 respuestas

Autodeterminacion
Derechos

Bienestar emocional
Inclusién social

Desarrollo personal
Relaclones nterpersonales
Bienestar material

Bienestar fisico

llustracion 4. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Las dimensiones de CV que las profesionales de atencion directa consideraban que tenian menos
desarrolladas las personas con DI eran la autodeterminacién, los derechos, el bienestar emocional, la

inclusion social y las relaciones interpersonales.

En cuanto a las acciones realizadas en ATADI para mejorar la CV de una persona con DI, todas las
personas encuestadas aseguraban que si que estaban enfocadas en exclusiva a esa persona. Algunas de
ellas afadian que habia veces que se hace en conjunto, pero se hacia un gran hincapié en el desarrollo de
los programas individuales como un mecanismo para mejorar la CV. Otra persona anadia que el beneficio
repercute en la comunidad, pero se trabajaba solo con la persona. Por ultimo, destacar la opinién de otra

encuestada que decia que asi no se consigue nada porque los demds siguen teniendo problemas.
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“En ocasiones si otras son en conjunto. Pero se hace muchisimo hincapié en los programas

individuales que favorecen en lo posible su CV.” (Profesional de atencion directa)

“El enfoque estd centrado en la persona, pero el beneficio repercute en la comunidad.”

(Profesional de atencion directa)

“Hay veces que si, pero creo que asi no se consigue nada porque los demds siguen teniendo

problemas.” (Profesional de atencidn directa)

; Piensa que todas las personas usuarias de ATADI se sienten integradas?

9 respuestas

®si
44,4% ® No
Tal vez

llustracion 5. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa
Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms
Un 55,6% pensaba que todas las personas usuarias de ATADI se sentian integradas frente a un 44,4%

qgue pensaba que no. Una de las personas habia respondido que tal vez.

En cuanto a la pregunta ¢qué significa para usted la autodeterminacién? Todas las profesionales

utilizaron la palabra “decisidon” (o similares).
“Tomar tus propias decisiones” (Profesional de atencion directa)

“Poder decidir, elegir y ser duefio de tu vida” (Profesional de atencion directa)

;Cuanto cree que se trabaja para mejorar la AUTODETERMINACION de las personas usuarias de
ATADI?

9 respuestas

@ Mucho
@ Bastante
Poco

® Nada

llustracion 6. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa
Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms
Segun el 66,7% de las profesionales de atencidn directa en ATADI se trabajaba bastante para mejorar la

autodeterminacion de las personas usuarias, un 11,1% pensaba que se trabajaba mucho y un 22,2 creia que

se trabajaba poco.
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En relacidn a las elecciones que podian realizar las personas usuarias de ATADI en su dia a dia, 3 de las
profesionales aseguraban que antes del Covid-19 elegian muchas cosas mas que en este momento, aunque

el resto citaban muchas cosas que elegian, sobre todo, cosas del dia a dia.

“Ropa, su comida, sus cosas personales, con quién llevarse bien, su imagen personal... Antes del

covid elegian muchas mds cosas que ahora.” (Profesional de atencion directa)

“Casi todas, durante todo el dia en todas las actividades que se realizan se dan opciones diversas
que entran dentro de las posibilidades que tenemos y con las que contamos.” (Profesional de

atencion directa)

En determinadas elecciones del dia a dia, ;siente que tiene que elegir por la persona usuaria
porque no se ve capaz?

9 respuestas

® Siempre
® Con frecuencia

A veces
@ Nunca
@ Depende de 10s apoyos que precise la

persona. Es dificil generalizar,

llustracion 7. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa
Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Las profesionales de atencion directa aseguraban que a veces tenian que elegir por la persona usuaria
porque ésta no se veia capaz (55,65%), otra pensaba que con frecuencia (33,3%) y una de ellas opinaba que

es dificil generalizar y que depende de los apoyos que precisara la persona.

En cuanto al proceso de toma de decisiones de algin tema que suponga un cambio importante en la
vida de la persona con DI, las trabajadoras de ATADI exponian que en esta asociacién lo que se hacia era
trabajar con el equipo multidisciplinar (del cual forma parte la Trabajadora Social) y la familia, y de ahi salia

una conclusién que se le expondria a la persona usuaria y se le preguntaria si le parece bien.

“Se consultan varias partes, coordinador de centro, trabajadora social, personal de referencia,

usuario, familia”. (Profesional de atencion directa)

“Se piensa entre nosotros y luego de le dice al usuario a ver qué le parece y también a su familia si

es necesario”. (Profesional de atencion directa)
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¢Piensa que se respeta la intimidad de las personas usuarias de ATADI?
9 respuestas

@ Siempre
22,2% @ Con frecuencia

Algunas veces
@ Nunca

66,7%

llustracion 8. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Un 66,7% aseguraba que siempre se respetaba la intimidad de las personas usuarias de ATADI, un

22,2% creia que con frecuencia se respeta y un 11,1% pensaba que algunas veces.

(Cuéndo cree que es mayor la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual?
9 respuestas

@ Antes del procesa de institucionalizacion
® Después del proceso de

institusionalizacion
Mo se.... cON0ZEo cases que antes y
ofros que después

@ Depende la la persona

llustracion 9. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

En cuanto al proceso de institucionalizacion un 44,4% de las profesionales de atencion directa
opinaban que la autodeterminaciéon era mayor después del proceso de institucionalizacién, un 33,3%
pensaban que antes. También otras personas pensaban que habia casos en los que era antes y otros en lo

gue después y también que depende de la persona.

En ocasiones, ; piensa que en ATADI se construye una realidad ficticia de las personas usuarias que
es muy distante de la que es su realidad?

9 respuestas

6

Aveces si No No lo creo No

llustracion 10. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

La mayoria de las profesionales encuestadas (8 de ellas) respondian que no pensaban que en la entidad

se construya una realidad ficticia las personas usuarias.
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;Cudles son generalmente los apoyos con los que cuentan las personas con discapacidad
intelectual?

9 respuestas

Pareja

Familiares

Amistades
Vecindario
Profesionales
Personas cuidadoras
Grupos de autoayuda
Profesionales de la salud
Servicios sociales
Ninguno

Por lo general

llustracion 11. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

Los apoyos con los que cuentan las personas con DI segun las profesionales de atencidn directa eran

sobre todo la familia, los profesionales, las personas cuidadoras, los profesionales de la salud y los servicios

sociales.

;Cree que las personas usuarias de ATADI tienen las suficientes herramientas como para

solucionar sus problemas?
9 respuestas

®si
@ No

Solo en determinadas situaciones

llustracion 12. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms

El 55,6% de las personas encuestadas pensaban que las personas

usuarias solo en determinadas

situacionestienen las suficientes como para solucionar sus problemas, un 33,3% piensa que no tienen las

herramientas suficientes y un 11,1% cree que si.

Seleccione los aspectos en los que piense que las personas usuarias de ATADI tienen los

suficientes conocimientos
9 respuestas

Derechos

Obligaciones

Asuntos legales

Situacion politica

Situacion social

Situacion familiar

Por lo general tienen carencia. ..
No los tienen

0 1 2 3 4 5 6

llustracion 13. Respuestas cuestionario profesionales de atencion directa

Fuente: Extraido del cuestionario de Google Forms
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Como aspectos en los que las personas usuarias de ATADI tienen los suficientes conocimientos se
destacaba la situacion social, las obligaciones y la situacidn familiar. Solo en una ocasién se decia que tenian

conocimiento en derechos y se pensaba que, por lo general, tenian carencia o no los tienen.
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4.4  ENCUESTA SOBRE AUTODETERMINACION DE LAS PERSONAS CON DI

A continuacion, se muestran los resultados obtenidos a través de las encuestas realizadas a la muestra
de la investigacién a cumpliendo asi el objetivo especifico de analizar la autodeterminacién de las personas

con DI, profundizando en su autonomia, su autorregulacién, su empoderamiento y su autoconocimiento.
4.4.1.1 Subdimension Autonomia

La autonomia es la capacidad que tiene una persona para tomar decisiones y ser consecuentes con las

mismas. Las respuestas obtenidas en cuanto a la autonomia de las personas con DI usuarias de ATADI son:

LA MAYORIA AFIRMA QUE SIEMPRE:

Elige algunas de sus comidas (10 siempre)
cuida sus cosas (10 siempre)
Ordena sus pertenencias (10 siempre)
si le duele algo sabe lo que tiene que hacer para resolverlo (10 siempre)
cuida su imagen e higiene personal (10 siempre)
si queda con alguien sabe dénde v llega puntual (10 siempre)
cuando va a baraes o tiendas elige por si mismas (10 siempre)
Decide a quién llama por teléfono (10 siempre)
Realiza actividades relacionadas con su gusto personal (10 siempre)
Elige la ropa y los complementos que usa cada dia (10 siempre)
Elige como peinarse o cortarse el pelo (10 siempre)
Trabaija para ganar dinero (10 siempre)
Elige quién es su compafiero de mesa o de habitacién (10 siempre)
Los fines de semana hace actividades que le gustan (10 siempre)
Emplea su tiempo libre en actividades que le interesan (10 siempre)
Decide cdmo gastar su dinero (10 siempre)
Participa en actividades organizadas por el centro (10 siempre)
Decora su habitacién (10 siempre)

LAS RESPUESTAS SON MAS DISPARES EN:
Escuchar la musica que le gusta (4 afirman que no lo hacen nunca, 4 a veces y 2 siempre)
Hacer planes sobre su futuro (3 afirman que nunca, 3 a veces y 4 siempre)
Elijo los regalos para mi familia y amigos (3 nunca, 4 a veces y 3 siempre)

Figura 5. Andlisis respuestas cuestionarios personas usuarias de ATADI

Fuente: Elaboracion Propia

4.4.1.2 Subdimensién Autorregulacion

La autorregulacion es la capacidad de controlar y saber adaptarse a una determinada situacién a través
de una serie de estrategias personales. Las personas usuarias encuestadas de la entidad respondieron en

este subdimension lo siguiente:

RESULTADOS MAS HETEROGENEOS:
Cuando hace una tarea evalua el resultado (5 algunas veces, 4 con frecuencia, 1 siempre)
Piensa como sera su vida en unos afios (3 nunca, 4 algunas veces, 2 con frecuencia, 1 siempre)
Después de hacer algo piensa como mejorarlo (4 nunca, 3 a veces, 1 con frecuencia, 2 siempre)
Sabe lo que es importante para él (1 nunca, 4 algunas veces, 3 con frecuencia, 2 siempre)
Le gusta plantearse metas y objetivos en su vida (3 nunca, 3 algunas veces, 2 con frecuencia, 2 siempre)
Antes de ir a un sitio nuevo se informa (2 nunca, 5 a veces, 3 con frecuencia)
Después de hacer algo, se para a pensar si hizo las cosas bien (3 nunca, 2 algunas veces, 4 con frecuencia, 1 siempre)
HAY POCAS RESPUESTAS EN LAS QUE CASI TODOS COINCIDAN EN AFIRMAR QUE SIEMPRE O CON FRENCUENCIA LAS REALIZAN:
Antes de elegir algo, se informan de las distintas opciones (5 con frecuencia, 5 siempre)
Cuando hace algo piensa en que es mejor para si mismo (1 algunas veces, 4 con frecuencia, 4 siempre)
EN ALGUNAS PREGUNTAS SE RESPONDE SOBRE TODO NUNCA O ALGUNAS VECES
Antes de hacer algo, pienso en las consecuencias que puede tener (5 nunca, 4 algunas veces, 1 con frecuencia)

A final de mes compara las recompensar y piensa si es lo que esperaba (5 nunca, 4 algunas veces, 1 con frecuencia).

Figura 6. Andlisis respuestas cuestionarios personas usuarias de ATADI

42



Fuente: Elaboracion Propia

4.4.1.3 Subdimensién Empoderamiento

El empoderamiento es la adquisicion de un conjunto de instrumentales que ayudan a la persona a
aumentar su potencial, su fortaleza y sus capacidades. Las respuestas obtenidas de las personas usuarias

de ATADI sobre su empoderamiento son:

LA MAYORIA DE ELLOS CONTESTAN CON FRECUENCIA O SIEMPRE:
Toma decisiones propias (5 con frecuencia, 5 siempre)
Piensa que puede conseguir lo que quiera si trabaja duro (1 algunas veces, 3 con frecuencia, 6 siempre)
Sabe que puede conseguir la vida que se proponga (3 con frecuencia, 7 siempre)
Cuando tiene que elegir suele hacerlo bien (4 con frecuencia, 6 siempre)
Tiene capacidad para hacer lo que quiera dentro de sus posibilidades (5 con frecuencia, 5 siempre)
Esforzarse v trabaiar duro avuda a conseguir buenos resultados (2 con frecuencia, 8 siempre)
Sigue intentando las cosas, aunque le hayan salido mal (8 con frecuencia, 2 siempre)
Cuando es necesario, es capaz de tomar decisiones importantes para si mismo (2 algunas veces, 2 con frecuencia, 6 siempre)

ALGUNOS DE ELLOS CONTESTAN DE FORMA DISPAR
Cuando tiene opiniones o ideas diferentes a los demas se lo digo (3 nunca, 4 algunas veces, 3 siempre)
Es capaz de trabajar en equipo (4 nunca, 1 a veces, 1 con frecuencia, 4 siempre)
Le resulta facil hacer amigos en nuevas situaciones (4 nunca, 2 algunas veces, 4 siempre)
ALGUNOS DE ELLOS OPTAN POR LAS OPINIONES NEUTRAS

Si alguien le hace dafio se lo dice (1 nunca, 4 algunas veces, 5 con frecuencia)
Dice no cuando alguien le pide algo que no quiere hacer (5 algunas veces, 3 con frecuencia, 2 siempre)
Cuando piensa que puede hacer algo, lo dice, aunque los demds crean que no puede hacerlo (4 algunas veces, 6 con frecuencia)

Figura 7. Andlisis respuestas cuestionarios personas usuarias de ATADI

Fuente: Elaboracion Propia

4.4.1.4 Subdimension Autoconocimiento

El autoconocimiento es un proceso a través del cual la persona se conoce a si misma y entiende en todo
momento sus emociones, sentimientos, habilidades, cualidades, entre otras. Las respuestas obtenidas en

cuanto al autoconocimiento de las personas con DI usuarias de ATADI son:

PRIMA LA RESPUESTA SIEMPRE:

Cree que es mejor ser tu mismo que ser popular (2 a veces, 1 con frecuencia, 7 siempre)
Cree que la gente le quiere porque es carifioso (3 con frecuencia, 7 siempre)

Sabe cudles son las cosas que mejor hace (1 con frecuencia, 9 siempre)

Acepta sus limitaciones (2 con frecuencia, 8 siempre)

Le gusta como es (1 algunas veces, 9 siempre)

Cree que es una persona importante para su familia y amigos (2 algunas veces, 8 siempre)
Sabe compensar sus limitaciones (3 con frecuencia, 7 siempre)

Confia en sus capacidades (2 con frecuencia, 8 siempre)

Figura 8. Andlisis respuestas cuestionarios personas usuarias de ATADI

Fuente: Elaboracion Propia
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4.5 ENTREVISTA TRABAJADORA SOCIAL

En esta entrevista primeramente se aclaré que no se habla de la discapacidad como un problema
individual, sino que se consideraba que es la reaccién a las barreras que la sociedad impone sobre las
personas que no tienen las mismas habilidades que poseen la mayoria de las personas. La profesional
aseguraba que en estos momentos es prioritario concebir la discapacidad como una cuestién social a
resolver por el conjunto de la sociedad, respetando su derecho a tener una vida digna, de calidad y
adecuadamente adaptada a su entorno. Por lo tanto, la experta del Trabajo social determindé que la
adaptacion de la sociedad a la discapacidad era una responsabilidad social de la comunidad. Los apoyos con
los que cuentan las personas con discapacidad son la familia, el entorno, la educacidn, el empleo, el ocio y
tiempo libre, el deporte, la cultura, entre otras, y siempre en todos esos ambitos tiene cabida el Trabajo

social.

“Muchas personas son capaces de compensar sus limitaciones desarrollando las habilidades
suficientes, lo cual les permite poseer una calidad parecida a la de los demds.” (Trabajadora

social)

En la entrevista se hablé de que la mayor visibilidad que ha adquirido la discapacidad en nuestra
sociedad estd haciendo que mejore la CV de las personas con discapacidad, que han dejado de estar ocultas
por sus familias y se han ampliado los apoyos disponibles que tiene esa persona en su entorno. Asi mismo,
se hizo mencién a los medios de comunicacién enunciando su papel primordial, por ejemplo, a través de
campafias de sensibilizacion o de la celebraciéon de dias mundiales relacionados con el tema. También
resultdé importante el reconocimiento de los derechos de las personas con DI, la madurez de sus
organizaciones y de los profesionales, el compromiso de los gobiernos, y las respuestas de apoyo social,

gue cada vez han ido avanzando un poco mas alla de los limites preestablecidos.

“En muy gran medida, han quedado atrds los tiempos en los que algunos padres ocultaban a los

vecinos el nacimiento de un hijo con discapacidad”. (Trabajadora social)

Segun la trabajadora social de ATADI, las politicas sociales estan adquirido una relevancia maxima y
traen consigo grandes beneficios, pero hace falta que haya un gran compromiso de los gobiernos con ellas.
Se han promulgado leyes o normas, pero ahora es importante su ejecucion y su supervision, y deben estar

centradas en la CV no solo individual, sino también familiar y social.

“Las politicas sociales, tanto desde las administraciones como desde el trabajo de las
organizaciones y entidades privadas que favorecen procesos inclusivos sociales, deben centrarse
en la CV individual, familiar y social, en los resultados personales de los usuarios, y en la gestion de

la calidad transparente de las organizaciones”. (Trabajadora social)

La profesional comentd que la CV es un concepto que hace referencia al bienestar fisico, psicolégico y

social, y que esta condicionada por los factores sociales, culturales, econédmicos, entre otras de cada
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persona. El concepto de autodeterminacién lo relaciond con la toma de decisiones, el control personal, las

elecciones y las metas personales.

En cuanto a las dimensiones de la CV, enuncié que no creia que haya unas mds desarrolladas que otras,
sino que asegurd que depende de la persona y de su circunstancia, su situacidon familiar, los factores
sociales, culturales, etc., los cuales es labor de |a trabajadora social conocer y saber en qué medida afectan

a la persona.

En cada una de esas dimensiones se enunciaron algunas actividades que se realizan desde la disciplina
del Trabajo social, para mejorar la autodeterminacién se insistid considerablemente en que se les dé a las
personas usuarias siempre la posibilidad de elegir y que se respete esa decisién. En cuanto a la dimensidn
de los derechos cuando son las elecciones se les explica que pueden ir a votar y se les informa sobre todo lo
gue necesiten, aunque en este tema la profesional afirmd que tiene mucho mas peso la familia. Las
personas usuarias son conocedoras de sus derechos y obligaciones en la medida en que su capacidad
cognitiva les permite. Desde la disciplina del Trabajo social se trabaja para dar a conocer estos derechos y
obligaciones a todas las personas usuarias, adaptandolos a sus capacidades. En relacién al bienestar
emocional se les pregunta si estan contentos con lo que realizan y sobre todo se lleva a cabo una gran labor
de observacion. Para favorecer la inclusidn social se realizan diversas actividades, como por ejemplo la
participacién en actividades organizadas por el Ayuntamiento de Alcorisa. Se debe seguir luchando por
defender y garantizar los derechos de las personas con DI, favorecer el desarrollo de su autodeterminacion,
la inclusidon y la persecucidon de sus metas. Se estd en el camino correcto para conseguirlo, dijo la

trabajadora social, pero aun sigue existencia la urgente necesidad de mejorar su CV.

“Desde el Trabajo social se lucha para que los usuarios participen lo mdximo posible en actividades
que oferta la localidad (gimnasia, natacion, escuela de adultos...), se intenta que hagan un gran
uso de la comunidad (ir a comprar, bar, recados, farmacia, correos, ...) y también que sean
participes de fiestas, eventos que se celebran en la misma (participacién en la preparacion de la

carroza de fiestas, carnaval, santa Agueda, etc.)” (Trabajadora social)

Segun la profesional, las actuaciones que se realizan desde el Trabajo social y desde cualquier otra
disciplina y que tienen la finalidad de mejorar la CV de una persona con DI casi siempre llevan implicadas a
mas personas, como por ejemplo a familiares, compafieros, comunidad, entre otros. En muchas ocasiones,
para mejorar la CV de esa persona lo que se tiene que hacer es conseguir una modificacion en su entorno o

en la sociedad en general.

En cuanto a la autodeterminacién asegurd que es dificil la actuacidon por parte de las profesionales,
pero la prioridad es respetar las decisiones de las personas usuarias, aunque hay situaciones en las que es
dificil lograr un equilibrio entre la proteccién necesaria de la persona con Dl y la autonomia para darle el

protagonismo de sus vidas y su mundo respetando sus decisiones.
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“Es dificil la actuacion por nuestra parte, pero siempre intentamos respetar al mdximo y defender

el principio de autodeterminacion”. (Trabajadora social)

La decisién de institucionalizar a una persona, comentd la trabajadora social que suele ser tomada por
la familia después de haber vivido una historia de vida en la que hay grandes necesidades que hacen que la
atencion en el hogar se haga imposible. También recuerda que el abandono y el envejecimiento de los
progenitores son, en ocasiones, causas de la institucionalizacion. Importante destacar que hay
determinados factores que refuerzan la institucionalizacion como una forma de generar mejoras en la CV

de las personas con DI, sobre todo en el ambito de la salud.

Centrandonos en el caso concreto de ATADI, el objetivo de la entidad se centra en ofrecer los servicios
y apoyos necesarios para que las personas en situacién de dependencia, principalmente con DI, puedan
desarrollar sus proyectos vitales con calidad y en su entorno habitual, tratando de conseguir una sociedad

mas justa, inclusiva y solidaria.

“En esta asociacion se intenta dar un servicio lo mds especifico posible a cada persona y para ello
se organizan actividades, formaciones o eventos en funcion de las demandas que las personas
usuarias plantean. A veces estas demandas tienen una respuesta a nivel grupal y otras a nivel
individual y lo que se hace para llevar a cabo las actividades o talleres es buscar al profesional
recomendable en cada caso, que puede ser personal de la entidad o ajeno a la misma.”

(Trabajadora social)

Para mejorar la autonomia, la autorregulacidn, el empoderamiento y el autoconocimiento de las
personas usuarias se deben poner en marcha los apoyos y las estrategias de intervencién apropiadas como

son ofrecerles formacidn, ensefiarles, dejarles hacer y que sean consecuentes con sus acciones, entre otras.

La trabajadora social asegurd que no todas las personas tienes las herramientas necesarias para
solucionar sus problemas y hacer saber a los demds que algo les hace sentir determinadas emocionales,
pero dijo que las profesionales de ATADI se ofrecen en todo momento a ayudar mediar, modelar y
acompafiar en la interaccién con otros compafieros y en la resolucidn de sus problemas. Ademas, se
imparten talleres de formacidn para trabajar la resolucidn de conflictos, la convivencia, la gestion de

emociones...

La profesional de ATADI comenté que cuando se elabora el plan individual de cada persona, las
personas usuarias estan presentan en la elaboracién de sus programas individuales, ya que se necesita
conocer los deseos o solitudes de esas personas. Los familiares son informados de dicho programa
individual y muchas veces se les pide colaboracién para llevarlo a cabo. Para conocer las expectativas y
deseos que una persona usuaria tiene, su monitora de referencia habla con ella y le va preguntando.
Ademas, a través del conocimiento y observacién diaria por parte de todos los profesionales se puede

conocer esos deseos.
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En las actividades bdsicas del dia a dia son las personas con DI las que deciden, pero si es algo complejo
interviene casi en todos los casos la familia, sobre todo si la persona esta incapacitada. Para ayudar a las
personas que no tienen suficientes habilidades para expresares de forma comprensible se realiza lo que se
llama accesibilidad cognitiva tratando de ofrecer la informacion adecuada a las necesidades, por ejemplo, a

través de la lectura fécil, de pictogramas, entre otros.

Se explicé en qué consisten las Tutelas de adultos del Gobierno de Aragdn, siendo una administracion
que tiene persona tuteladas en nuestros centros, y que funcionan como tal, por tanto, por supuesto que
ejercen como tutores, pero esa calidez que puede proporcionar una familia al uso a su familiar no se llega a
conseguir. Por tanto, si que ayudan a mejorar la CV, pero no son tan participes como una familia. La
persona asignada como tutor debe velar por los intereses y proteger a la persona, asi como administrar sus

bienes, haciendo un buen uso de ellos.

“Podriamos decir que en la mayoria de los casos los tutores cumplen su funcion, pero también es
cierto que se han encontrado casos de abusos, sobre todo a nivel econdmico, que se han

notificado a fiscalia.” (Trabajadora social)

En ese momento la trabajadora social de ATADI opinaba que las personas con discapacidad, en su
mayoria, se sienten integradas en la sociedad, o por lo menos las personas con DI de ATADI. En los casos en
los que se aprecia que no estan satisfechos con su vida lo que se hace desde el Trabajo social junto con la
disciplina de Psicologia, es hablar con esa persona, buscar el origen de su estado y una vez encontrada la

causa se procede a trabajarla y a ayudarle a saber gestionarla.
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5. CONCLUSIONES

El objetivo general del TFG consistia en analizar cdmo es la CV y mas concretamente, la
autodeterminacion de las personas con DI usuarias de ATADI Alcorisa. Este objetivo se concretaba con tres

especificos y a través de ellos se va proceder a desarrollar las conclusiones.

En primer lugar, destacar que en ATADI se hacen grandes esfuerzos por conseguir que la CV de sus
personas usuarias sea la mejor posible, lo cual lo confirman tanto las propias personas usuarias como las
profesionales, aunque no todas las dimensiones son conseguidas de la misma manera. Cabe destacar que la
CV ha cambiado mucho con el paso de los afios, pero se debe seguir trabajando en mejorarla, y para ello
hay que potenciar todas las dimensiones que la forman. Cada persona constituye un caso totalmente
individualizado lo cual se debe a que cada persona tiene su mochila de vida y nunca dos personas (aunque
convivan y hagan las mismas actividades) tendran la misma CV. Es por ello por lo que en ATADI se trabaja
con un programa de apoyo individualizado, que permite estudiar cuales son las circunstancias de cada

persona en particular, ajustandose a sus necesidades.

Tal y como demuestra la entrevista realizada a las personas usuarias y los resultados de la escala INICO-
FEAPS, se puede concluir que las personas usuarias de ATADI no suelen tener una gran percepcién de
cuales sus derechos, y por lo tanto sufren una gran discriminacién de la sociedad en este sentido. Los
derechos no son identificados como garantias que toda persona tiene que tener, sino que lo caracterizan
con las obligaciones que cada individuo debe cumplir en su dia a dia. Si se les presenta un ejemplo, la tarea
de identificacion de los derechos les resulta mas fécil, pudiendo distinguir mas claramente a qué tienen
derecho y a que estan privadas de ello. Asi mismo, la accidn de votar tampoco es un derecho del que hagan
mucho disfrute, ya que incluso se llega a pensar por ellas mismas que no se tiene derecho por diversas
cuestiones que no son ciertas y que, en muchas ocasiones, emanan de los conocimientos que tienen
adquiridos desde sus casas. A menudo, quien ejercer su derecho al voto lo hace condicionado por lo que

alguien le ha dicho que deberia votar y, generalizando, normalmente es algin miembro de la familia.

Asi mismo, la inclusion social es una dimensién muy importante, y es primordial que las personas
implicadas sepan las acciones que se deben llevar a cabo para conseguirla. También deben saber por qué
no se ha conseguido todavia su plena inclusién ya que, como se descubre en las entrevistas, hay persona

gue siguen siendo tratados como a nifios y burldndose de ellas.

Del mismo modo es muy relevante que el hecho de intentar conseguir un bienestar fisico adecuado, no
se relacione Unicamente con un sentido estético. Asi mismo, las personas con DI son propensas a guardarse
para si mismas problematicas relacionadas con la salud (como por ejemplo dolor de cabeza), si no lo
asemejan con algo grave no se lo dicen a nadie, lo cual supone un problema ya que les resulta muy dificil
medir la gravedad del asunto y, en ocasiones, esto hace que sus problematicas se multipliquen al no haber

solucionado el problema a tiempo.
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Dentro de la CV, en esta investigacidon se ha profundizado en la autodeterminacion cuyo auge esta
creciendo cada dia mas. Se ha hecho inminente la necesidad de que las personas con DI puedan desarrollar
esta dimensién plenamente, dejando ver que la DI no es un impedimento para la consecucion de la
autodeterminacion, que casi siempre se asemeja con la posibilidad de elegir, aunque el concepto tiene

mucho mas trasfondo.

En ATADI se intenta que las personas usuarias sean autodeterminadas, aunque el Covid-19 ha hecho
gue esta labor sea mas complicada. Dentro de la asociacidon pueden elegir muchas cosas, pero aun asi la
mayoria de ellas no tienen esa capacidad muy desarrollada. Por lo tanto, las organizaciones deben luchar
para conseguir mejorar la situacion de las personas con DI, y esta claro que la asociacion en cuestion esta

en la linea de actuacion de mejorar la autodeterminacion del colectivo.

En dicha dimensién las familias son indispensables y por ello también en ATADI se trabaja con el
enfoque centrado en la familia, aunque en ocasiones esto hace que la persona usuaria quede en un
segundo plano en el que solo tiene que aprobar o no la decisidon que alguien ha planteado por ella misma.
Las responsabilidades y las fuentes de apoyo deben repartirse entre la familia y los profesionales si se
guiere conseguir una relacion colaborativa entre ambos, y para ello es muy importante la intervencion de la

trabajadora social.

En la entrevista se confirma que hay ocasiones en las que las personas usuarias no eligen porque no
son (o no se ven) capaces de hacerlo, y cuando les afecta un problema tampoco disponen las herramientas
suficientes para solucionarlo por si misma. Asi mismo, las personas con DI en repetidas ocasiones tienen
qgue acudir a una profesional de la salud e, independientemente de cudl sea la razén, son muchas las que
sufren una discriminacidn por parte de la profesional, quien rara vez se dirige a las personas con DI para

explicarles la problematica.

Acabando de profundizar en la autodeterminacién, las personas usuarias de ATADI que han respondido
la encuesta coinciden en unos niveles altos de autonomia, empoderamiento y autoconocimiento, pero
presentan dificultades en la autorregulacidn, lo cual significa que debe potenciarse mas la capacidad de

controlarse y saber como actuar en diferentes situaciones.

En segundo lugar, la percepcién de las profesionales de atencién directa en cuanto a la CV de las
personas usuarias se asemeja mucho a la realidad. En la encuesta que se les realizé a dichas profesionales,
la mayoria manifestaron que las dimensiones mas desarrolladas de las personas usuarias de ATADI Alcorisa
eran el bienestar emocional, el desarrollo personal, las relaciones interpersonales, el bienestar material y el
bienestar fisico. Para comparar lo dicho se ha puesto el punto de mira en las escalas, resultando que las
dimensiones con mayores puntuaciones son bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal,
bienestar material y bienestar fisico, lo mismo que aseguran las profesionales excepto la inclusién social y

las relaciones interpersonales.
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Lo mismo ocurre con las dimensiones que se manifiesta que estdn menos desarrolladas entre las
personas usuarias. Las profesionales manifiestan que son la autodeterminacidén, los derechos, la inclusion
social y las relaciones interpersonales, y los resultados de las escalas resultan que son la

autodeterminacion, derechos, relaciones interpersonales.

Esto confirma que el uso de la escala INICO-FEAPS realmente es util y da una correcta percepcion de
cual es la realidad sobre la CV. Aun asi, hay datos en los que no coinciden ambas percepciones,
ejemplificando, ninguna de las profesionales pensaba que no se respeta la intimidad de las personas
usuarias, pero ellas han afirmado que sienten que no se respeta su intimidad sobre todo por parte de sus
companeras. En cuanto al proceso de institucionalizacién se piensa (en mayor medida) que la
autodeterminacién es mayor después del proceso de institucionalizacién y es cierto que las personas

usuarias aseguran que, por ejemplo, en su casa podian elegir menos cosas.

Por tanto y generalizando, las percepciones de la CV de la persona usuaria y las de las profesionales de
atencién directa concuerdan en sus resultados y en los casos en los que no coinciden, generalmente, la

percepciéon de la CV de la persona usuaria es mas alta que la que tienen las profesionales.

Finalmente, y centrandonos ahora en la perspectiva del trabajo social, para mejorar la CV de las
personas usuarias primero hay que tratar de transformar a la sociedad y poner la atencidn en todo lo que
rodea la persona. Las barreras de la sociedad dificultan la consecucién de una CV adecuada, aunque se esta

trabajando incansablemente desde el trabajo social para que sea asi.

Es muy importante que todas las actuaciones que se lleven a cabo se adecuen al maximo a las
necesidades especificas de cada persona. Desde el trabajo social se debe tener muy en cuenta las
circunstancias, situaciéon familiar, factores sociales y culturales, entre otras de la persona con la que se estd

trabajando, individualizando la intervencidn e intentando conseguir la maxima CV.

Por lo tanto, desde el trabajo social se debe llevar a cabo una labor de visibilizacion para que esto deje
de ocurrir, realizdndose tanto con las personas que dificultan su presencia en la sociedad, como con las
propias personas con DI ya que no se sienten identificadas con el colectivo, lo cual deja ver que califican ser
persona con DI como algo negativo, pensamiento que se debe erradicar. Los medios de comunicacion
tienen un gran potencial para visibilizar al colectivo lo cual mejorara la CV del mismo, asi como también la
realizacion de talleres de formacidn o la participacion de las personas en actividades organizadas en las que
quieran participar. Sin embargo, hasta que la sociedad no sea consciente de que la discapacidad es una
responsabilidad social y no del individuo, no se conseguird una plena CV, y hasta ese momento se deben

potenciar las politicas sociales y conseguir que se lleven a cabo de forma efectiva.
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7. ANEXOS
7.1 ANEXO |

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION

Se esta realizando una investigacion desde la Universidad de Zaragoza pretendiendo analizar la
importancia de la CV de las personas con discapacidad intelectual, profundizando sobre todo en la

autodeterminacion y seria un placer su participacién en la misma.

Para la investigacidn una de las técnicas consiste en realizar entrevistas y usted ha sido elegida para

formar parte de la misma, ya que me gustaria conocer cual es su punto de vista respecto de este tema.
Primeramente, se debe confirmar lo siguiente:

— Soy libre de participar en la investigacion

— Mi participacion en la investigacidn es totalmente voluntaria y sin coste ni beneficio econdmico.
— Lainformacién extraida sera usada exclusivamente para la investigacion.

— Las respuestas seran totalmente confidenciales y anénimas.

— Doy permiso para que la conversacién sea grabada para facilitar su posterior analisis.

Firma de la persona entrevistada:

Fecha:

Firma de la persona entrevistadora:

Fecha:
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7.2 ANEXO Il

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

La Agrupacion Turolense de Asociaciones de personas con Discapacidad Intelectual (ATADI) esta siendo
invitada a participar en este estudio de investigacion llevado a cabo desde la Universidad de Zaragoza con
el propésito de analizar la importancia de la CV de las personas con discapacidad intelectual, profundizando

sobre todo en la autodeterminacion, y seria un placer su participacion en la misma.

Es por ello por lo que se le estd pidiendo colaboracidon para conseguir la informaciéon que sea
pertinente de fuentes primarias como pueden ser entrevistas, encuestas, entre otras realizadas tanto a

personas usuarias como a profesionales.
Primeramente, se debe confirmar lo siguiente:

— Soy libre de participar en la investigacion

— Mi participacién en la investigacion es totalmente voluntaria y sin coste ni beneficio econdmico.
— Lainformacién extraida sera usada exclusivamente para la investigacion.

— Las respuestas seran totalmente confidenciales y anénimas.

— Doy permiso para que la conversacién sea grabada para facilitar su posterior analisis.

Cabe destacar que se tendra en cuenta la situacién provocada por el Covid-19 y se respetaran todas las

medidas pertinentes, pudiendo llegar a anularse este consentimiento.

Si posteriormente se tiene alguna duda se podra contactar a través del siguiente correo electrdnico:

776545 @unizar.es (Maite).

Firma del representante de ATADI Fecha:

Firma de la persona investigadora Fecha:
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7.3 ANEXO Il

DISENO DE LA ENTREVISTA A LAS PERSONAS USUARIAS

Buenos dias NOMBRE. Ya me conoces, soy Maite Huarte, estudiante de Trabajo social en la
Universidad de Zaragoza, realicé mis practicas en ATADI y ahora estoy realizando el Trabajo de Fin de

Grado también en esta asociacion.

Queria darte las gracias por aceptar formar parte de mi investigacién y darme la oportunidad de
realizarte esta entrevista, que seguro que me va a proporcionar informacion muy valiosa. Con mi
investigacion lo que pretendo es analizar la importancia de la CV de las personas con discapacidad

intelectual, profundizando sobre todo en la autodeterminacion.

Todas las respuestas son validas y totalmente andnimas, asi que puedes expresarte con total libertad
y te pido que seas totalmente sincera. Lo que se pretende es conocer cudl es tu punto de vista, por lo

tanto, todas las respuestas son correctas y no hay ninguna incorrecta.

También queria pedirte permiso para poder grabar la conversacion en audio, para que pueda
prestarte toda mi atencion y posteriormente me sea mas sencillo recoger toda la informacion de manera

exacta. A esa grabacion solo yo tendré acceso y nadie mas la podra escuchar.

Si en algin momento necesitas que paremos, vamos muy rapido o algo no entiendes, te pido por

favor que tengas confianza en decirmelo.

¢éTienes alguna duda o estds de acuerdo con todo lo que te comento?

En primer lugar, voy a realizarte unas preguntas sobre la eleccidn, es decir, sobre la accion de

escoger.

Primero vamos a hablar de las cosas que puedes elegir aqui en la residencia de ATADI, haciendo un repaso
de las elecciones que haces en tu dia a dia, desde que te levantas de la cama hasta que te vas a dormir. En
esta primera yo te ayudo, vamos por orden. Despertar, vestimenta, ducha, desayuno, actividades, centro
ocupacional, comidas, dormir.

Y de todas estas cosas que me has dicho, ¢éme puedes decir alguna que no te dejarian elegir en tu casa? ¢Y
alguna cosa que eliges en tu casa pero que aqui no puedes?

Ahora queria preguntarte lo siguiente: Cuando vas a tomar algo a un bar, ¢te ha pasado alguna que como
habia tantas cosas en la carta no sabias que elegir y alguien ha elegido por ti? ¢Y a veces te pasa que te da
verglienza decirle al camarero lo que quieres tomar?

La intimidad de cada persona es algo que estd dentro del ambito privado de cada una. ¢ Qué cosas crees
se hacen en la residencia para respetar tu intimidad? ¢Ddénde crees que se respeta mas tu intimidad, en

ATADI o en tu casa?
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10.

11.
12.

13.

14.

15.

Muy bien ahora te voy a poner unas situaciones y ti me vas a decir qué harias, évale?

Ahora vamos a imaginar una situacién: Imagina que nos vamos todos juntos de vacaciones y yo me quedo
encerrada en la habitacion. ¢ COmo me ayudarias a salir?
Ponerte en la situacidén de que estas realizando una actividad nueva, se os ha explicado, pero a la hora de

realizarla no sabes cémo empezar y la monitora estd un poco liada. ¢ Qué harias?
Muy bien, ahora te voy a realizar una serie de preguntas en las que quiero que me des tu opinion.

Sé que en ATADI se trabaja mucho para favorecer vuestras vidas, éme puedes decir cosas que se hacen
para mejorar vuestro bienestar fisico? ¢ Te parece importante que se lleven a cabo esas actividades? ¢Por
qué?

Sabemos que las cosas materiales (las cosas que podemos tocar) cuestan mucho dinero de conseguir y no
estdn al alcance de todos. Por ejemplo, estd claro que no se os puede comprar a cada uno de vosotros
una Tablet, éno? éA qué cosas MATERIALES no tenéis acceso en ATADI? éCrees que son relevantes?

En la actualidad solemos buscar siempre las diferencias entre las cosas, ¢ podriais decirme que diferencias
encuentras entre las personas con discapacidad intelectual y las personas que no tienen discapacidad

intelectual?
Ahora me gustaria que me respondieras unas preguntas sobre el dinero.

¢Qué cosas te interesaria aprender a hacer? éLo has pedido aqui en ATADI y se te ha dado la oportunidad
de hacerlo?
¢Del 1 al 10 cuanta importancia le das al dinero? é¢por qué?

éSabes la cantidad de dinero que recibes? ¢Y sabes para que se utiliza ese dinero?
Ahora vamos a hablar un poco de emociones y sentimientos.

Seguro que has conseguido algo que creias que no ibas a conseguir, aunque te haya costado mucho
lograrlo, ¢puedes decirme motivos por los que estas orgulloso de ti mismo?
Ahora quiero que te pongas en la situacidon de que estas enfadado con un amigo o con un familiar, ¢cdmo
le haces saber que estds enfadado?
Todo el mundo en algo momento de su vida ha sentido que alguien le miraba mal, éhas sentido alguna
vez que se reian de ti o que te criticaban a escondidas? ¢Has sentido que no se te trataba cdmo a las
personas adultas, sino que se te trataba cémo a los nifos?
SI: ¢Cémo te has sentido y quién te ha hecho sentir asi? ¢Se lo has hecho saber a esa persona?
NO: Si eso te pasara alguna vez, écémo te sentirias? équién crees que te podria hacer sentir

asi? ¢éSe lo dirias a esa persona?

Vamos a hablar ahora de derechos.
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16.
17.

18.

19.

20.
21.

22.

23.

éSabes cuales son tus derechos?

Dime algunas acciones que si realizas puede causarte problemas legales como por ejemplo acabar en la
carcel.

Ponte en la situacién de que vas a un bar y vas acompafiado de una persona con discapacidad intelectual,
que ademas va a silla de ruedas. El duefio del bar os dice que no podéis pasar porque la persona que va
en silla de ruedas tiene prohibido el acceso. éPor qué crees que os dirian que lo tenéis prohibido?
étendria derecho el duefio a deciros que no tenéis derecho a entrar? équé le dirias tu?

Ya sabemos que hay mucha gente que no va a votar por los motivos que sean, porque estdn enfermas,
porque consideran que no es importante, entre otras. ¢TU has ido a votar alguna vez? ¢Tus familiares

saben a quién votas? ¢Y te aconsejan a quién votar o eliges lo que tu quieres?
Perfecto, ahora vamos a hablar de las actividades que realizas en tu dia a dia.

¢ Disfrutas de todas las cosas que hacéis en tu dia a dia o cambiarias alguna cosa? ¢ Cudles cambiarias?

¢Qué actividades realizas haciendo uso de los servicios de Alcorisa?
Ahora unas preguntas sobre temas de salud.

¢Si te encuestas mal se lo dices a alguien o si no te parece muy grave esperas a ver si se te pasa? ¢Qué
hace esa persona para solucionarlo?

Seguro que alguna vez has tenido que ir al médico y alguien te ha acompafiado. Normalmente a quién le
cuenta el médico lo que te pasa, éa ti o le hablan a tu acompafante? ¢Como te sientes en esas

situaciones?

A través de las siguientes preguntas quiero que me cuentes cosas sobre ti mismo.

24.
25.

¢Si alguien te insulta o tienes algun problema con algin compariero cdmo lo solucionais?
éMe podrias decir cudles crees que son tus puntos fuertes o fortalezas? ¢y tus puntos débiles o

limitaciones? ¢ Qué cosas tienes que mejorar?
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7.4 ANEXO IV

DISENO DEL CUESTIONARIO A LAS PERSONAS USUARIAS

ESCALA ARC-INICO DE

EVALUACION DE LA
AUTODETERMINACION

Verdugo, M. A,, Gomez-Vela, M., Fernandez-Pulido, R.,
Vicente, E,, Wehmeyer, M, L., Badia, M., Gonzalez-Gil,

F. vy Calvo, |
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Esta escala ARC-INICO de evaluacion de la autodeterminacion (Verdugo et al.,
2018) ha sido modificada en funcién de las necesidades especificas que presenta
este Trabajo de Fin de Grado para la realizacidén de este cuestionario. Con la misma
lo que se pretende es realizar una evaluacién de la autodeterminaciéon de las

personas con discapacidad intelectual que son personas usuarias de ATADI Alcorisa.

iCOMENZAMOS!

POR FAVOR, ANTES DE EMPEZAR RELLENA LA SIGUIENTE FICHA DE DATOS:

DATOS PERSONALES DE LA PERSONA EVALUADA

NOMBRE:

GENERO:

EDAD:

FECHA DE NACIMIENTO:

LUGAR DE NACIMIENTO:

INSTRUCCIONES:

A continuacion, se presenta una serie de afirmaciones, elige la respuesta
que refleja MEJOR como actuas en estas situaciones y tachala con una cruz (X).
No hay respuestas buenas ni malas. Cada respuesta solo refleja una forma de
pensar o actuar diferentes. Por favor, no dejes ninguna pregunta sin contestar.

NO LO HAGO
LO HAGO A LO HAGO
NUNCA, aunque
VECES cuando tengo | SIEMPRE que tengo
tengala
la oportunidad la oportunidad
oportunidad
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EJEMPLO:

SECCION 1: AUTONOMIA

NO LO

NUNCA,

tenga

oportunidad

HAGO

aunque

la

LO HAGO A VECES

cuando tengo la

oportunidad

LO HAGO SIEMPRE
que tengo la

oportunidad

Yo mismo elijo alguna de mis
comidas (por ejemplo, el
desayuno, bocadillos, etc.)

Cuido mis cosas yo mismo

He utilizado el transporte
publico sin necesidad de que
alguien me acompanase
(autobus, etc.)

Ordeno mis pertenencias

Realizo algunas tareas del
centro

Si me duele algo o me hago
una herida, sé lo que tengo que
hacer para resolverlo

Cuido mi imagen y mi higiene
personal
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NO LO HAGO
NUNCA,

aunque tenga la

oportunidad

LO HAGO A

VECES cuando

tengo la

oportunidad

LO HAGO
SIEMPRE que

tengo la

oportunidad

Siempre que he quedado con
alguien, he sabido dénde he
qguedado y he llegado puntual

Cuando voy a tiendas o bares,
yo mismo pido lo que quiero
tomar

Yo decido cuando y a quién
llamo por teléfono

Escucho la musica que me
gusta

Voy a lugares de ocio (bares,
conciertos, teatros...)

Hago planes sobre mi futuro

En mi tiempo libre hago
actividades relacionadas con mis
gustos personales

Cuando me interesa una
actividad, pregunto a la gente
acerca de la misma o visito
lugares donde se puede realizar
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NO LO HAGO
NUNCA

aunque tenga la

oportunidad

LO HAGO A

VECES cuando

tengo la

oportunidad

LO HAGO
SIEMPRE que

tengo la

oportunidad

Elijo laropay los
complementos que uso cada dia

Yo elijo cémo me quiero
peinar o cortar el pelo

Yo elijo los regalos para mi
familia y mis amigos

Trabajo para ganar dinero

Yo elijo quien quiero que sea
mi compafiero de mesa o de
habitacion.

Los fines de semana hago
actividades que me gustan

Decoro mi propia habitacién

Empleo mi tiempo libre en
actividades que me interesan

Yo decido cdmo gastar mi
dinero

Participo en actividades
organizadas por el centro

iFIJATE, AHORA ANADIMOS UNA OPCION PARA ELEGIR MAS!
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SECCION 2: AUTORREGULACION

ALGUNAS

VECES

CON
FRECUENCIA

SIEMPRE

Pienso sobre como sera
mi vida en unos anos

Cuando hago una tarea
evaluo el resultado

Después de hacer algo
pienso como podria
mejorarlo la proxima vez

Sé lo que es importante
para mi

Antes de elegir algo, me
informe sobre las distintas
opciones antes de elegir una

Cuando hago las cosas,
pienso en lo que es mejor
para mi

Antes de hacer algo,
pienso en las consecuencias
gue puede tener
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Antes de ir a un sitio

nuevo, me informo del lugar

Generalmente, después
de hacer algo, me paro a
pensar si hice las cosas bien
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Cuando tengo opiniones
o ideas diferentes a las de

los demas, se lo digo

Tomo mis propias

decisiones

Soy capaz de trabajar en

equipo

Cuando tengo que elegir,

suelo hacerlo bien
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ALGUNA
S VECES

CON
FRECUENCIA

Tengo capacidad para
hacer lo que quiero dentro
de mis posibilidades

Digo que NO cuando
alguien me pide que haga

algo que yo no quiero hacer

Cuando yo pienso que
puedo hacer algo, lo digo,
aunqgue los demas crean que

no puedo hacerlo

Esforzarme y trabajar
duro en la vida me ayudo a

conseguir buenos resultados

Sigo intentando las
cosas, aunque me hayan

salido mal varias veces

Me resulta facil hacer
amigos en situaciones

nuevas

Cuando es necesario soy
capaz de tomar decisiones
importantes para mi

68




Me preocupa hacer las cosas
ma

HEEN
N

Creo que la gente me quiere

porque soy carifioso

Creo que soy una persona
importante para mi familia y mis

amigos
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Creo que caigo bien a otras

personas
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AAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAA

NO LO HAGO

NUNCA, aunque
tenga la

oportunidad



LO HAGO
ALGUNAS
VECES cuando

tengo la

oportunidad



LO HAGO CON
FRECUENCIA
cuando tengo la

oportunidad



LO HAGO
SIEMPRE que
tengo la

oportunidad



7.6 ANEXO VI

RESULTADOS DE LA ESCALA INICO FEAPS DE LAS PERSONAS USUARIAS

“Perfil de Calidad de Vida™
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M Percentil de las dimensiones

llustracion 14.Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 1
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 1.

"Perfil de Calidad de Vida"

88858383

e o

AU - DE - BE - IS . DP - RI - BM . BF

W Percentil de las dimensiones

llustracion 15. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 2
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 2.

"Perfil de Calidad de Vida™

l Percentil de las dimensiones.

llustracion 16. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 3
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 3.

“Perfil de Calidad de Vida"

AU .. DE .. BE .. IS .. DP .. R .. BM . BF .

W Percentil de las dimensiones

llustracion 17. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 4
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 4.

“Perfil de Calidad de Vida™

~
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"
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o

- Percentil mz las dimensiones

llustracion 18. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 5
Fuente: Extraido de la parte de resumenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 5.

“Perfil de Calidad de Vida"

I Percentil de las dimensiones

llustracion 19. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 6
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 6.

"Perfil de Calidad de Vida"

AU .. DE .. BE .. I8 . DP .. R . BM . BF .

W Percentil de las dimensiones

llustracion 20. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 7
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 7.

“Perfil de Calidad de Vida"

l Percentil de las dimensiones

llustracion 21. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 8
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 8.
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"Perfil de Calidad de Vida"

AU .. DE .. BE . 18 .. DP . RI BM .. BF .

W Percentil de las dimensiones

llustracion 22. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 9
Fuente: Extraido de la parte de resimenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 9.
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llustracion 23. Resultados Escala INICO-FEAPS Persona 10
Fuente: Extraido de la parte de resumenes de la escala INICO
FEAPS de la persona 10



7.7 ANEXO VI

DISENO DE LA ENTREVISTA A LA TRABAJADORA SOCIAL

1.

10.

11.

12.

13.

14.

¢Como describiria usted la CV de las personas con discapacidad? ¢Y la autodeterminacion?

Partiendo de los siguientes indicadores de CV: autodeterminacidn, derechos, bienestar
emocional, inclusién social, desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar material y

bienestar fisico.

2. ¢éQué indicadores cree que tienen mas desarrollados las personas con discapacidad
intelectual? ¢y menos? ¢Por qué?

3. ¢Qué proyectos y actividades se pueden llevar a cabo desde el Trabajo social para mejorar
cada uno de ellos?

4. Ademads del Trabajo social, ¢desde qué otros dmbitos es importante intervenir para mejorar
la CV de estas personas? ¢ Qué actividades realizan?

Comparando la realidad actual con la que habia hace diez afios, équé factores cree que han
determinado que, en la actualidad, la CV de vida de las personas con discapacidad sea mas elevada
que anteriormente?

¢Piensa que la sociedad influye en la CV de las personas con discapacidad intelectual?

¢Cree que las politicas sociales en Espafa estan tratando de aumentar la CV de las personas con
discapacidad intelectual? ¢Cémo lo estan haciendo o que deberian hacer? ¢Estd siendo suficiente?
éPor qué?

Desde su punto de vida, éCudndo cree que es mayor la CV de las personas con discapacidad
intelectual, antes o después del proceso de institucionalizacion? ¢Por qué?

En el caso concreto de la Asociacidn de ATADI, équé se hace para mejorar la CV de las personas
usuarias? ¢Y para mejorar su autodeterminacion?

En ATADI, ése organizan eventos o actividades sobre asesoramiento individualizado, educacion
sexual o cualquier otro tema que les interese? ¢Desde qué disciplina se llevan a cabo?

Desde la perspectiva del Trabajo social, las acciones realizadas para mejorar la CV de una persona
con discapacidad intelectual, ¢ deben ir enfocadas Unicamente a dicha persona? éPor qué?

¢Qué se realiza para mejorar la autonomia de las personas usuarias de ATADI? ¢y su
autorregulacién? ¢y su empoderamiento? ¢y su autoconocimiento?

éLas personas usuarias saben cudles son sus derechos? ¢y sus obligaciones? ¢Tienen conocimiento
de cuales son sus bienes (materiales, econdmicos...)? ¢Qué se puede hacer desde el Trabajo social
para mejorar esos aspectos?

éLas personas usuarias estan presentes en la elaboracion de su plan individual? éPor qué? ¢Sus
familiares participan o son informados de lo que se decide en cada una de las reuniones de plan
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

individual? ¢Una persona puede abandonar en cualquier momento de su vida uno de sus objetivos
sin un motivo de debidamente justificado?

¢Como se averiguan las expectativas y los deseos de las personas usuarias? ¢Crees que en
ocasiones se construye una realidad imaginaria que es muy distante de lo que es la realidad de la
persona?

¢Qué decisiones pueden tomar las personas usuarias de las actividades de su vida diaria? ¢Y qué
tipo de decisiones toman que sean muy importantes para el desarrollo de su vida? {Qué personas
intervienen si alguna persona usuaria tiene que tomar una decisién muy importante sobre su vida?
En general, écree que la decisidon que toman la hacen cohibidas por los consejos que la familia u
otras personas le dan?

En ATADI, ¢Cémo se ayuda a que las personas que no tienen las suficientes habilidades para
expresarse de forma comprensible?

Muchas de las personas usuarias de ATADI estan incapacitadas y tienen asignado un tutor legal,
écudl es el papel de la persona asignada como tutor de una persona con discapacidad intelectual?
érealmente se cumple su funcidn principal en todos los casos?

Desde tutelas del Estado, ¢piensa que se favorece a mejorar la CV de las personas de las cuales son
tutores?

¢Cuales son generalmente los apoyos con los que cuentan las personas con discapacidad
intelectual?

éCree que las personas usuarias de ATADI tienen las suficientes herramientas como para solucionar
sus problemas y hacer saber a los demas que algo les hace sentir emociones positivas o negativas?
¢Coémo se potencian esas habilidades?

¢Qué se hace desde el Trabajo social para que las personas usuarias de ATADI sientan que viven en
un ambiente integrado dentro de la asociacion? ¢Realmente es asi o algunas personas no se
sienten integradas?

¢Alguna vez se ha sentido en la tesitura de presenciar un momento en el que no se estaba
respetando el principio de la autodeterminacion que en Trabajo social es incuestionable? ¢ Qué has
hecho o harias en esa situacion?

Cémo trabajadora social, si alguna persona usuaria te dijera que no esta contento con su vida, équé
soluciones le podrias proponer?

¢Me puede decir alguna propuesta de mejora de la autodeterminacidon de las personas con
discapacidad intelectual que no haya mencionado con anterioridad?

Para finalizar, ¢le gustaria afiadir algo que no hayamos comentado hasta ahora?

iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!
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7.8  ANEXO VIII

DISENO DEL CUESTIONARIO A LAS PROFESIONALES DE ATENCION DIRECTA

1.

10.

11.

12.

13.

14.

¢Como describiria la CV de las personas con discapacidad?
¢Qué significa para usted la autodeterminacién?

En el caso concreto de la Asociacion de ATADI, icree que se trabaja lo suficiente en cuanto a la
mejora de CV de las personas usuarias?

En el caso concreto de la Asociacién de ATADI, écree que se trabaja lo suficiente en cuanto a la
mejora de autodeterminacidn de las personas usuarias?

¢Qué indicadores de CV cree que tienen mas desarrollados las personas con discapacidad
intelectual?

Autodeterminacién, Derechos, Bienestar Emocional, Inclusién Social, Desarrollo Personal,

Relaciones Interpersonales, Bienestar Material Y Bienestar Fisico.

¢Qué indicadores de CV cree que tienen menos desarrollados las personas con discapacidad
intelectual?

autodeterminacién, derechos, bienestar emocional, inclusion social, desarrollo personal,

relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico.

Las acciones realizadas para mejorar la CV de una persona con discapacidad intelectual, ¢deben ir
enfocadas Unicamente a dicha persona? ¢Por qué?

Comparando la realidad actual con la que habia hace diez afios, écomo cree que es, en la actualidad,
la CV de vida de las personas con discapacidad? MAS ELEVADA, MENOS BLABLABLA

¢En qué grado piensa que las politicas sociales en Espafia estan tratando de aumentar la CV de las
personas con discapacidad intelectual?

¢Cudndo cree que es mayor la CV de las personas con discapacidad intelectual, antes o después del
proceso de institucionalizacién?

Seleccione lo que piense que las personas usuarias de ATADI tienen los suficientes conocimientos:

Derechos, obligaciones, bienes materiales, bienes econdmicos, situacién familiar,

éCrees que en ocasiones se construye una realidad imaginaria que es muy distante de lo que es la
realidad de la persona?

¢Las personas usuarias de ATADI toman decisiones libremente o estan cohibidas por los consejos
que la familia u otras personas le dan?

En ATADI, {Como se ayuda a que las personas que no tienen las suficientes habilidades para
expresarse de forma comprensible?
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15. ¢Cuales son generalmente los apoyos con los que cuentan las personas con discapacidad
intelectual?

esposo/a o compariero/ a, otros familiares, amigos, vecinos, jefes 0 supervisores, comparieros
de trabajo, personas de servicio o cuidadores, grupos de autoayuda y profesionales de la salud o

servicios sociales.

16. (Cree que las personas usuarias de ATADI tienen las suficientes herramientas como para solucionar
sus problemas y hacer saber a los demas que algo les hace sentir emociones positivas o negativas?

17. iCree que algunas personas usuarias de ATADI no se sienten integradas?

18. Si alguna persona usuaria te dijera que no estd contento con su vida, équé soluciones le podria
proponer?

iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!
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7.9 ANEXO IX

ENTREVISTADA 1 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 2 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 3 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 4 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 5 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 6 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 7 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 8 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 9 Persona usuaria de ATADI
ENTREVISTADA 10 Persona usuaria de ATADI
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