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ABSTRACT

Objective and Hypothesis: This research will focus on how it influences the level of autonomy
of adult people with intellectual disabilities (ID) in their personal care.

It will analyze whether sex, age, level of intelligence and workplace influence the autonomy in
people with ID.

Instrument: We use “The Arc’s Self-Determination Scale (Adult Version) by Michael Wehmeyer.

Method: We used a sample of 38 adults with ID (20 women represented a 52.63% of the sample and
18 men with the 47.37%, average age was 33 (age range 20 to 53 years). They were divided into six cen-
ters, staffed by people with Intellectual Disabilities, located at the following locations in Extremadura: Don
Benito, Caceres, Badajoz, Jerez de los Caballeros, Azuaga and Villafranca de los Barros.

Conclusions: The sex is not an important variable in the degree of autonomy of people with ID;
in terms of age, persons under 45 years are slightly more autonomous than the older of this age;
with reference to the workplace, in the Occupational Centers (OC) can be found most of the sample
and there are not significant differences in the degree of autonomy, while the Sheltered Employment
(SE), there are nearly twice workers with a high autonomy than with a low autonomy. Finally, in
regard to the level of intelligence, the greater the degree of severity of disability lowers the level of
autonomy of the individual.

KEY WORDS: Quality of life, intellectual disability (ID), autonomy, self-determination, skills,
personal care.
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RESUMEN

Objetivo e Hipdtesis: El presente trabajo de investigacion versara sobre como influye el nivel de
autonomia de las personas con discapacidad intelectual (D. I.) adultas con respecto a su cuidado
personal.

Se va a analizar si el sexo, la edad, el nivel de inteligencia y el centro de trabajo influyen en la
autonomia en las personas con DI.

Instrumento: Se utilizd “The Arc’s Self-Determination Scale” (Version para adultos) de Michael
Wehmeyer.

Método: Para ello se utilizd una muestra de 38 personas adultas con D.I. (20 mujeres con un
52,63% y 18 varones con un 47,37%, siendo la edad media 33 (rango de edad de 20 a 53 afios).
Distribuidos en seis Centros donde trabajan personas con Discapacidad Intelectual, ubicados en las
siguientes localidades de Extremadura: Don Benito, Caceres, Badajoz, Jerez de los Caballeros,
Azuaga y Villafranca de los Barros.

Conclusiones: El sexo no es una variable importante en el grado de autonomia de las personas
con D. |; en cuanto a la edad, las personas menores de 45 afios son ligeramente mas auténomas
que los mayores a esta edad; con referencia al centro de trabajo, en los Centros Ocupacionales (CO)
se encuentra la mayoria de la muestra y no es significativa la diferencia en su grado de autonomia,
mientras que en los Gentros Especiales de Empleo (CEE), hay casi el doble de trabajadores con alta
autonomia que con baja autonomia. Por Gltimo, y en cuanto al grado de inteligencia, a mayor seve-
ridad en la discapacidad, menor es el nivel de autonomia de la persona.

PALABRAS CLAVE: Calidad de Vida, discapacidad intelectual (DI), autonomia, autodetermina-
cion, habilidades, cuidado personal.

INTRODUCCION

El Consejo de Europa, que ha venido promoviendo diversas iniciativas y Recomendaciones con
el objeto de mejorar la situacion de las personas dependientes y la de sus cuidadores, constituyo a
mediados de la década de los noventa un grupo de expertos que trabajé durante dos afos en la elab-
oracion de un texto de consenso que pudiese ser asumido desde la mayoria de los paises miembros
de este organismo internacional. El resultado de ese trabajo fue la aprobacion, en septiembre de
1998, por el Comité de Ministros del Consejo de Europa, de una Recomendacion relativa a la depen-
dencia (Consejo de Europa, 1998).

En dicha Recomendacion, el Consejo de Europa define la dependencia como “/a necesidad de
ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”, 0, de manera mas precisa,
como “un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pér-
dida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas impor-
fantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al
cuidado personal”.

Esta definicion, que ha sido ampliamente aceptada, plantea la concurrencia de tres factores para
que podamos hablar de una situacion de dependencia: en primer lugar, la existencia de una limita-
cion fisica, psiquica o intelectual que merma determinadas capacidades de la persona; en segundo
lugar, la incapacidad de la persona para realizar por si mismo las actividades de la vida diaria; en ter-
cer lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

Como hemos visto en la recomendacion, el cuidado personal recibe una atencion destacada de
la cual fundamentamos la definicion de dependencia y por ende podriamos definir de igual manera,
la autonomia.
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Siguendo a Wehmeyer, et. al. (1996), existen cuatro caracteristicas que definen la accion
autodeterminada y una de ellas es la autonomia, de lo que considera que “una conducta es auténo-
ma si la persona actia segun sus propias preferencias, intereses y/o capacidades, e independiente-
mente, libre de influencias externas o interferencias no deseadas. Como es obvio, nadie es total-
mente independiente o auténomo por completo, por lo que siempre debemos pensar en la interde-
pendencia de unos con otros”.

Teniendo todo esto en cuenta, vemos la importancia que adquiere la autonomia en el cuidado
personal para el desenvolvimiento del colectivo objeto de estudio. Los datos que veremos a contin-
uacion muestran quienes son los mas autdnomos y quienes necesitan mayores apoyos para que su
calidad de vida esté dentro de los canones establecidos, estos datos se compararan desde diferentes
prismas que pueden ser condicionantes en los resultados obtenidos.

METODO

Muestra

La muestra esta constituida por 38 adultos con DI (20 mujeres con un 52,63% y 18 varones con
un 47,37%), siendo la edad media 33 (rango de edad de 20 a 53 afos). Distribuidos en 6 Centros
donde trabajan personas con DI ubicados en las siguientes localidades: Don Benito, Céceres,
Badajoz, Jerez de los Caballeros, Azuaga y Villafranca de los Barros.

El nivel cognitivo de los sujetos que componen la muestra esta en el rango de retraso mental
(RM) o DI ligero o moderado. Este supuesto esta apoyado por el hecho de que el proceso de recogi-
da de datos requeria respuestas a una serie de preguntas escritas, incluso aunque se leyeran en voz
alta, conllevaria una gran dificultad para personas con un grado mas significativo de RM por lo que
hubiera impedido, de ésta manera, su participacion en la investigacion.

Instrumento

Se ha empleado una medida de autoinforme: la Autonomous Functioning Checklist (AFC)
(Sigafoos, Feinstein, Damond y Reis, 1988) y la Life Choices Survey (Kishi, Teelucksingh, Zollers,
Park-Lee y Meyer, 1988) para evaluar la autonomia.

El cuestionario, que ha sido especialmente disefiado para la evaluacion de la autonomia (tra-
duccion y adaptacion al espafiol con permiso del autor: Feli Peralta y Aitziber Zulueta) consta de 32
items divididos en: Autocuidado, actividades domésticas; interaccion con el ambiente; tiempo libre
y recreativo; participacion e interaccion en la comunidad; orientaciones post-escolares y expresion
personal. Aunque originalmente se desarroll¢ para ser respondida por los padres a modo de encues-
ta, Wehmeyer y Kelchner (1995) hicieron una adaptacion de esta version como una medida de
autoinforme para adultos con discapacidad por lo que se presentaron los items en primera persona
en lugar de en segunda persona manteniendo el formato original de respuestas tipo Likert “No lo

” M ”

hace”, “Lo hace a veces”, “Lo hace la mayoria de las veces”, “Lo hace siempre”.

Procedimiento

Primeramente, los evaluadores fueron preparados para el proceso de aplicacion y recoleccion
de datos a partir del cuestionario elaborado con anterioridad en cada uno de los grupos y diferentes
lugares de residencia. La aplicacion se realizd en situacion individual, a partir de entrevistas per-
sonales, siendo ayudados por el entrevistador, leyendo en voz alta las preguntas o prestando los
apoyos necesarios para que los sujetos objeto de estudio entendieran las preguntas y que sus
respuestas fueran lo mas reales posible

Los evaluadores ademas fueron entrenados para mostrar las siguientes actitudes:

1. Aceptar la importancia de la participacion del sujeto en la planificacion educativa y en la
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toma de decisiones.

2. Aceptar al sujeto como un co-participante en el proceso educativo.

3. Respetar a las personas con discapacidad como miembros de pleno derecho de nuestra

sociedad.

Las evaluaciones individuales se realizaron en una sola sesion. La hora de aplicacion minimiza-
ba en lo posible la alteracion de las rutinas de trabajo. La mesa donde se aplicaba el test se encon-
traba siempre limpia de objetos y el ambiente sin distracciones que pudieran alterar la atencion. La
duracion de la aplicacion oscilaba entre 30 minutos y 1 hora.

Antes de comenzar la sesion, los alumnos recibian informacion acerca del porqué de esta tarea,
qué se iba a hacer con los resultados y de la importancia de responder honestamente. Por ello, fue
esencial que no sintieran ansiedad y se procuré no exagerar la importancia de la tarea, se hizo espe-
cial hincapié en hacerles ver que la escala puede ser una ayuda para ellos y para que sus profesores
les conozcan mejor.

La escala fue administrada verbalmente a modo de entrevista personalizada. Las instrucciones
fueron leidas en voz alta. Se comienza explicando a cada sujeto, si previamente aceptaba ser entre-
vistado y en qué va a consistir la sesion.

Se insisti6 para que los entrevistados respondieran de manera que expresasen exactamente sus
propias creencias y se insistio en que no hay respuestas correctas e incorrectas, solo debe respon-
der seguln lo que para él sea verdad y que todas las respuestas serian estrictamente confidenciales.

Para ser mas precisos en la evaluacion individual y que ésta sea realmente facilitadora de la
toma de decisiones, se crey6 conveniente revisar las respuestas dadas por el sujeto inmediatamente
después de aplicada la escala. Asi, aseguramos de un modo mas fiable que las respuestas o elec-
ciones dadas por el sujeto se corresponden con su conducta habitual o son ciertamente congru-
entes, aunque la falta de consistencia pueda deberse también a falta de atencion, de comprension
de la pregunta o de memoria.

RESULTADOS

Los resultados mas relevantes segin los cuatro dmbitos indicados en la hip6tesis de trabajo con

respecto a la autonomia son los siguientes:

1. La variable sexo no es un factor importante de distincion al diferenciar la autonomia de los
sujetos con discapacidad intelectual segun los datos obtenidos.

2. En cuanto a la edad, nos encontramos con que hay un ligero aumento en cuanto a la auto-
nomia se refiere de las personas con discapacidad intelectual menores de 45 afios (jovenes
y de mediana edad) en contraposicion a los mayores de 45 afios en los que se da un des-
censo a tener en cuenta con referencia a su autonomia.

3. Con respecto al centro de trabajo donde se encuentran, hay que decir que la mayor parte de
la muestra se encuentra en Centros Ocupacionales donde estan practicamente de forma
equitativa repartidos los que tienen baja autonomia con los que tienen alta autonomia. Por
otro lado, los que se encuentran en Centros Especiales de Empleo, se puede observar una
diferencia notable entre los que tienen baja autonomia con respecto a los de alta autonomia,
que son casi el doble en este segundo grupo.

4. Por altimo y en lo que se refiere a la inteligencia, 1a correlacion segun su grado de discapa-
cidad es ldgica, puesto que a mayor discapacidad menor es la autonomia de estas personas
y viceversa.

En cuanto a los resultados obtenidos a partir de los datos recogidos en el area que nos ocupa,

es decir, en lo que respecta al cuidado personal, los podemos ver reflejados en los siguientes gra-
ficos divididos en los cuatro ambitos:
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Grafico 1. Tendencia de puntuacion de la muestra segln el grado de autonomia en el cuidado per-
sonal en relacion al sexo.
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Como podemos apreciar en el grdfico 1, y desglosando la encuesta por partes, nos encontra-
mos con que en la variable “cuidado personal” existen diferencias importantes en las que se apre-
cia como las mujeres con bastante diferencia son mas autonomas que los varones, dandose un des-
censo del porcentaje en los datos obtenidos en los hombres en contraposicion de las mujeres.

Grafico 2. Tendencia de puntuacion de la muestra segin el grado de autonomia en el cuidado per-
sonal en relacion a la edad (sobre el 200%).
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En el grdfico 2 podemos apreciar que en los jovenes no se dan diferencias entre los grupos de
mayor 0 menor autonomia, en cambio, si se observa ligeramente diferencias en los mayores y mas
acentuadas en los de mediana edades produciéndose un aumento sobre los de mayor autonomia.
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Grafico 3. Tendencia de puntuacion de la muestra segin el grado de autonomia en el cuidado per-
sonal en relacion al centro de trabajo.

CUIDADO PERSONAL Y C. TRABAJO

60,00% 5Z,63%

50,00%

40,00%

28,95%

30,00%

20,00% 13,16% —
0,00% I I B
0|10 11120
oCOoOm@mCEE

Observando el grdfico 3 podemos apreciar como en C.0. nos encontramos con un aumento en
el grupo de mayor autonomia, siendo necesaria esta premisa para poder llevar a cabo su cuidado
personal, en cambio en C.E.E. el aumento estd en las personas con menos autonomia , (quizas por
hacer un esfuerzo y ponerse a la altura de los demas).

Grafico 4. Tendencia de puntuacion de la muestra segun el grado de autonomia en el cuidado per-
sonal en relacion a la inteligencia.
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Por tltimo, como podemos ver en el gréfico 4, observamos que en las personas, tanto con inte-
ligencia limite como moderada, adn estando muy repartidas entre las que tienen menor y mayor
autonomia se observa un pequefio incremento en las de mayor autonomia respecto a su cuidado
personal.

CONCLUSIONES

El sexo no es una variable importante de influencia en la autonomia de las personas con DI.

En la edad nos encontramos que hay un ligero aumento en cuanto a la autonomia de las perso-
nas con DI menores de 45 afios (jovenes y de mediana edad) a contrario que los mayores de 45 en
los que se da un descenso de su autonomia.

En cuanto a su Centro de trabajo, en los CO se encuentra la mayoria de la muestra y no es sig-
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nificativo su grado de autonomia (dentro del grupo de mayor autonomia son los hombres los que
presentan un indice mas elevado en este aspecto en comparacion a las mujeres). En los CEE el grado
autonomia de sus trabajadores es predominantemente alta.

La correlacion segln su grado inteligencia es 16gica, siendo mayor la autonomia en las perso-
nas con DI ligera y menor las personas con DI moderada.

Por Gltimo mencionar que en la variable de cuidado personal, las mujeres son mucho mas
autonomas en todas las edades con respecto a los varones, encontrandonos en éstos poca auto-
nomia en los jovenes y, de manera significativa, ninguna autonomia en los mayores de 45 afos
(puede influir la diferencia de género al igual que en “la poblacién no discapacitada”, el tema de la
cultura y costumbres de la region, factores especificos contextuales, etc.). Indistintamente del
grado de inteligencia, o del centro de trabajo, ellas son mas auténomas.

PROPUESTAS DE INTERVENCION

Segun Schalock y Verdugo (2003), los actuales cambios en la concepcion de discapacidad han
situado en un planteamiento mas comprensivo el estudio de las necesidades y apoyos de estas per-
sonas, centrandose los cambios en una orientacion mas hacia la persona que en l0s servicios o pro-
gramas que ellas siguen.

Uno de los aspectos mas relevantes de la actual concepcion es que la discapacidad intelectual
no es una condicion de la persona sino que es la expresion de la interaccion de una persona con
limitaciones significativas con el entorno por lo cual toda persona, con independencia de sus lim-
itaciones, puede progresar si se le ofrece el apoyo adecuado. Los apoyos se convierten asi en el
corazon de esta concepcion. Apoyos que, en diferentes tipos segun la intensidad requerida, van a
generar impactos sensibles en la calidad de vida de las personas (Schalock y Verdugo, 2003).

En cuanto al cuidado personal, estas son las propuestas de intervencion que sugerimos:

* Ensefar habilidades adaptativas practicas (manejo del dinero, transporte, entorno, etc.) que

se adquieren con el uso y la practica.

e Daraconocery ensefiar sus obligaciones y derechos, utilizando claves visuales y de facil lectura.

e Utilizar los apoyos necesarios para aumentar sus potencialidades.

e Entrenamiento en habilidades de la vida diaria, habilidades sociales, cuidado personal, etc.

e Promover mayores margenes de autonomia por parte de las familias.

e Adaptacion del entorno realizando mejores de accesibilidad.
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