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Resumen

El objetivo de la investigacion es dar a conocer como se desarrolla el proceso de toma
de decisiones en el Centro de Referencia Estatal (CRE) para la Atencién a Personas con
Grave Discapacidad y para la Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a la
Dependencia de San Andrés del Rabanedo (Lebn), asi como conocer en qué medida se ejerce
correctamente el derecho a la autonomia. Alcanzados los objetivos sefalados con el estudio,
se describe como los usuarios de la residencia del CRE desarrollan el principio de autonomia

en cuanto al proceso de toma de decisiones.

Se realiza un estudio de caracter micro, cuantitativo, explicativo y transversal. Los
sujetos a estudio han sido 45 usuarios. Se han planteado como variables generales las
relativas a la caracterizacion socio-demogréfica, la situacién de discapacidad, la autonomia
en el proceso de toma de decisiones en cuanto a la entrada en la institucion y el proceso de
toma de decisiones en las Actividades Bésicas de la Vida Diaria (ABVD) y en las Actividades
Instrumentales (Al).

El procedimiento de recogida de datos se realiz6 mediante el empleo del cuestionario
confeccionado ad hoc a partir de las escalas FUMAT, GENCAT Y ARC. Se cruzan datos
relativos a las variables edad, sexo, grado de discapacidad y de dependencia con los datos
referentes a la autonomia en la eleccion del cobmo y cuando se realizan tanto las ABVD como

las Al, para probar las hipétesis de partida.

Como principal conclusién se puede determinar que en el CRE se desarrolla de manera

adecuada el principio de autonomia.

Abstract

The objective of this research is to announce how the decision taking process develops
in the State Reference Centre (CRE) situated in San Andres del Rabanedo (Le6n) which is
dedicated to the care of people with severe disabilities, the promotion of self sufficiency and
considerations related to dependency, such as outlining the measures to be taken when the

right to self sufficiency is to be correctly applied.
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The mentioned objectives having been achieved with the study. We provide a description
of how the users of the CRE residence develop the principal of self sufficiency referring to the

process of decision taking.

A detailed study is made considering the quantitative, explanatory and transversal
elements. 45 users were included in the study project. General variables, selected for their
social demographic character were presented along with the state of disability and self
sufficiency in the process of decision taking on arrival at the institution. The process of Decision
Taking in Basic Day to Day Activities (ABVD) and Instrumental Activities (Al) were also
considered.

The procedure of the gathering of data was made by means of the employment of a
guestionnaire created ad hoc from the scales FUMAT, GENCAT and ARC. The intersection of
data relative to the variables, age, sex and degree of disability and dependency with the
information obtained referring to self sufficiency, such as the choice of how and when decisions
related to the following are made: the taking of decisions affecting Basic Day to Day Activities
and Instrumental Activities. The results stand to prove the hypothesis formed at the beginning

of this study.

The main conclusion that can be determined correctly implements the principle of

autonomy in the CRE.
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Introduccion

Segun la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de dependencia, la Autonomia es “la capacidad de
controlar, afrontar y tomar por propia iniciativa, decisiones personales acerca de codmo vivir de
acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar las actividades basicas

de la vida diaria.”

Se propone este estudio ante la observacion de situaciones en las que las personas con
diversidad funcional institucionalizadas no tienen la Gltima palabra a la hora de decidir sobre
todos los aspectos de su existencia, desde las decisiones referentes a sus actividades diarias
hasta aquellas trascendentales que pueden suponer un proyecto de vida.

Existe muy poca bibliografia y escasos estudios relacionados con esta problematica en
referencia con la diversidad funcional fisica, lo que ha llevado a investigar a través de la
muestra elegida, en qué medida estas personas desarrollan el principio de autonomia en una
institucion. El objetivo de esta investigacion es dar a conocer como se desarrolla el proceso
de toma de decisiones en el Centro de Referencia Estatal para la Atencion a Personas con
Grave Discapacidad y para la Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a la
Dependencia de San Andrés del Rabanedo (Ledn), (CRE) y si se ejerce correctamente el
derecho a la autonomia, para posteriormente analizar los resultados y posibilitar la generacién
de buenas practicas en cuanto a la autodeterminacion en las instituciones, ademas de iniciar

un camino hacia la investigacion en este ambito

El CRE, se crea con la intencion de proporcionar rehabilitacion socio-sanitaria a las
personas con diversidad funcional gravemente afectadas e impulsar en todos los territorios
del Estado la rehabilitacién y la mejora en la calidad de vida de estas personas y de sus
familias cuidadoras. En base a esta finalidad se plantea esta investigacion, puesto que la
Autonomia Personal y la conducta Autodeterminada estan intimamente ligadas al constructo

de calidad de vida.

Una vez realizado el trabajo se ha elaborado el informe correspondiente que se
estructura en 8 capitulos siguiendo las indicaciones del Trabajo de Fin de Master de esta

Universidad.
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En el primer capitulo se desarrolla un planteamiento del tema desde la importancia de
la autonomia en las instituciones implementada desde la bioética. Se da paso al siguiente
capitulo donde se analiza el estado de la cuestion anterior, desde la perspectiva de distintos
autores relevantes en los contenidos de la conducta autodeterminada en las instituciones para
personas con diversidad funcional intelectual en su mayoria. En el tercer capitulo se hace un
recorrido por el surgimiento del concepto de diversidad funcional como criterio adaptado
desde el modelo social de la discapacidad. Se describe a continuacién el marco contextual
del estudio, que como se ha dicho anteriormente corresponde al CRE de Discapacidad y
Dependencia. En el capitulo 5 se estructura el modelo tedrico donde se ha asentado este
trabajo, desde las escalas de calidad de vida aplicadas a personas con diversidad funcional
intelectual, FUMAT, ARC Y GENCAT, que van a sustentar el instrumento elaborado para el
estudio.

Esta investigacion tiene un caracter descriptivo y explicativo puesto que se van a
relacionar distintas variables independientes con la finalidad de establecer nexos entre
algunos datos sociodemogréaficos y la autonomia en la eleccion del como y el cuando del
desarrollo de las distintas Actividades Basicas de la Vida Diaria y de las Actividades
Instrumentales. Se expone en este capitulo 6, cuales han sido las unidades de observacion,
cémo se ha elaborado el instrumento y cuéles han sido las técnicas de clasificacion de los
datos. En el capitulo siguiente se exponen los resultados del estudio diversificAndolos en
funcién de los datos sociodemograficos, la situacién de discapacidad, la autonomia en el
proceso de toma de decisiones en cuanto a la entrada en la institucién, los datos referentes a
la autonomia en el proceso de toma de decisiones tanto en la capacidad de realizacion como
en la eleccidn de las distintas actividades y finalmente se muestran los resultados obtenidos

del cruce de variables mencionado anteriormente.

El Gltimo capitulo da paso a las conclusiones obtenidas y a las lineas abiertas de
investigacion desde una perspectiva objetiva y reflexiva, que permita la continuidad de este
trabajo con la intencion de profundizar en el marco de las instituciones asistenciales y en la

concesion de humanizacion y por ende de calidad de vida en las mismas.

Se puede sefialar como principal conclusion que en el CRE de Discapacidad y
Dependencia se desarrolla adecuadamente el principio de autonomia de los usuarios que alli
residen, no pudiendo extrapolar esta afirmacion a toda la poblacion de usuarios de residencias

asistenciales puesto que la muestra no es lo suficientemente amplia
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1. Planteamiento del tema

Los recursos residenciales asistenciales actuales para personas con diversidad
funcional en nuestro pais ofrecen garantias de calidad, pero no podriamos asegurar que
en ellos se desarrolle adecuadamente el principio de autonomia en el proceso de toma de
decisiones. Para que éste se cumpla de manera real se requiere una nueva forma de
pensar acerca del papel de los profesionales y de los servicios. Es necesario un cambio en
la cultura, en los valores y en las creencias de aquellos, de manera que se ponga en primer
plano la voz de las personas con diversidad funcional. Seria preciso pasar de un sistema
de servicios que da pocas oportunidades para el auto-control, a otro que valore la toma de

decisiones como meta (Peralta y Arellano, 2010).

Desde el punto de vista social, el concepto de institucion asistencial esta ligado al de
exclusion social si tenemos en cuenta que dichas instituciones han dado respuesta durante
siglos a los problemas de marginalidad, desigualdad y pobreza a través del internamiento.
Las instituciones de acogimiento se han mantenido como forma de asistencia social para
el conjunto de personas que han tenido en comudn la incapacidad de satisfacer sus
necesidades basicas de manera independiente. Cuando las redes informales comunitarias
no asumen esta problematica, surgen las instituciones, que en un primer momento se
estructuran abarcando una serie de practicas con funciones de proteccion y posteriormente
preventivas, para mas tarde pasar a una cierta especializacién, profesionalizaciéon y
tecnificacion (Redondo, 2007: 9-10).

Aunque existen numerosos efectos positivos que se derivan de la
institucionalizacion?, entre los efectos negativos pueden aparecer situaciones que anulen
o dificulten las capacidades de decision, la responsabilidad y la gestién sobre la propia
vida, basandose las personas en esquemas adquiridos tras afios de vivir en un entorno
protegido, dénde hay pocas responsabilidades que asumir (CAMF de Guadalajara, 2006:
14-15).

Segun Wehmeyer (2001: 9) la autodeterminacion de un sujeto implica “actuar como

agente causal primario en la vida de uno mismo y hacer elecciones y tomar decisiones con

1 Institucionalizacion: Seguln la RAE es la accion o el efecto de institucionalizar. En este caso, referido al
ingreso de las personas con diversidad funcional en las instituciones asistenciales.
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respecto a la calidad de vida propia, libre de interferencias o influencias externas indebidas”

y esta intimamente ligada al concepto de calidad de vida.

Teniendo en cuenta la anterior premisa se puede precisar que los actos que realizan
los seres humanos tienen un sentido y un fundamento, por ello la ética viene a establecer
la dimensién de la filosofia que reflexiona sobre la moralidad.

La disciplina de la bioética surge a consecuencia de la anterior en Estados Unidos,
auspiciada por Potter en 1970, quien recoge el término por primera vez en la historia,
designando el vinculo entre la vida y la moral, para posteriormente en 1978, otorgar la
definicion de bioética en la primera Enciclopedia de la Bioética como “el estudio sisteméatico
de la conducta humana en el area de las ciencias de la vida y del cuidado de la salud, en
cuanto que dicha conducta es examinada a la luz de los valores y de los principios morales”.
El enfoque trascendental de la bioética tiene su base en el modelo principalista, que se
fundamenta en la afirmacion de un conjunto de nociones racionales para establecer
elementos sobre los que asentar la toma de decisiones. Beauchamp y Childress (1979)
propusieron los principios actuales de la bioética: no maleficencia, beneficencia, justicia y
autonomia. Con Kant se afirma que los seres humanos tienen la capacidad racional de
otorgarse a si mismos una ley moral siendo éste el motivo de ser autbnomos, evitando la
instrumentalizacion de los seres humanos, puesto que tienen dignidad y no precio, y por
consiguiente, sus actos se basan en la libertad. Al ser seres libres, los seres humanos

pueden actuar libremente y ser responsables de sus actos.

La ética tiene por objeto el deber referido a las acciones buenas, dando respuesta a
¢por qué debo? en lugar de preguntar ¢,qué debo hacer? (Cortina, 2000: 33). Como base
de esta teoria, se ha especificado que estos principios son vinculantes siempre que no
colisionen entre ellos, pero a partir de 2003, Beauchamp considera que los principios deben
ser especificados para poder tratar los casos concretos. Esta Ultima estimacién es la que

Nnos ocupa en este trabajo en cuanto al principio de autonomia.

Existen tres elementos basicos en cuanto a la capacidad de la autonomia: la agencia,
la independencia y la racionalidad. La agencia o capacidad para administrarse permite
distinguir las personas de los objetos inanimados. La independencia es la ausencia de
influencias y control para el ejercicio del libre albedrio. La autonomia requiere que las
personas tengan un amplio rango de opciones y que éstas no se desarrollen dentro de un
ambiente de coaccion y manipulacion. Para el progreso del tercer elemento sobre el

proceso de toma de decisiones racional, se requiere que las creencias de las personas

7
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estén sujetas a las normas de la verdad y de la evidencia. Los derechos contribuyen en la
mejora de las capacidades para ejercer la autonomia y ademas permiten el establecimiento
de poder de decisién ante varias alternativas. La autonomia puede describirse como un
alto nivel de autodeterminacién, un ideal que permite a la persona el uso de sus

capacidades para deliberar y reflexionar (Miller, 1995).

En ocasiones, en situaciones asistenciales, personas que tienen capacidad de decidir
no actuan autbnomamente debido a que ven comprometidos todos o alguno de los
elementos de la autonomia (agencia, independencia y racionalidad). La autonomia de
acciones y decisiones se clasifica en cuatro niveles: libertad de accion, autenticidad,
deliberacion y reflexion moral. Puede pasar, que se utilice el paternalismo en los cuidados
asistenciales por la creencia de que los profesionales saben mejor que el usuario lo que

les conviene (Miller, 1995).

El objetivo de la bioética es humanizar lo asistencial, Kant recuerda que las cosas
tienen precio y las personas dignidad, en lo asistencial se requiere estar por el otro, lo que
implica concebir este constructo desde un modelo centrado en la persona, y por tanto un
modelo basado en la autonomia del usuario, pero con matices, puesto que debe ser
especialmente explorada por el entorno de excesiva vulnerabilidad y dependencia que

conlleva la diversidad funcional.

El ejercicio profesional debe establecerse desde un replanteamiento antropol6gico
no biolégico y antropocéntrico, en el que la persona es el centro de la intervencién y no lo
son ni el profesional ni la organizacion asistencial (Roman, 2012). Los profesionales socio-
asistenciales tienen los conocimientos técnicos que deben transmitir al usuario para que

sea él, desde su propio sistema de valores, quien tome las decisiones (Feito, 2009).
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2. Estado de la cuestion

Diversas investigaciones han examinado la importancia de la toma de decisiones en
las instituciones desde la perspectiva de la diversidad funcional intelectual. Wehmeyer y
Metlez (1995) concluyeron en su estudio que las personas con diversidad funcional
intelectual que vivian de forma independiente o con sus familias eran mas
autodeterminadas que las que vivian en residencias. Estos Ultimos resultados se
confirmaron en estudios posteriores realizados en 2000 por Abery et al. y en 2001 por
Wehmeyer y Bolding. Por su parte, Sands (1999) y Wehmeyer y Shalock (2001), ratificaron
la relacion entre el desarrollo de la conducta autodeterminada y la calidad de vida,

demostrando que la autodeterminacioén tiene una alta predictividad sobre esta dimension.

Verdugo y Martin (2002), desarrollaron un analisis centrado en la autodeterminacion
en las personas con enfermedad mental en el que se dedujo la importancia de la
desinstitucionalizacion para el logro de un empoderamiento verdadero a través de la toma
de decisiones que pueda proporcionar una asuncion de responsabilidad en los
procedimientos terapéuticos.

Lachapelle et al. (2005) examinaron la importancia del proceso de toma de decisiones
en las personas con diversidad funcional intelectual que residian en una institucion,

concluyendo que esta directamente conectado con la mejora de la calidad de vida.

Redondo (2007), relacion6 la pérdida de privacidad en los establecimientos
residenciales de personas con diversidad funcional con una merma en la toma de

decisiones y por tanto en el derecho de autodeterminacion de las personas.

Segun, Arnau, Rodriguez-Picavea y Romafiach (2007), la institucionalizaciéon puede
hacer que las personas con diversidad funcional se vean gravemente condicionadas y
limitadas al carecer de plena libertad para tomar decisiones que afecten a su vida, y puede
configurar un espacio de excesiva sobreproteccion que distorsione y entorpezca el pleno
desarrollo personal-madurativo y moral afectando a los recursos personales para afrontar

la vida con responsabilidad y estabilidad emocional.
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Hubert y Hollins (2010) demostraron que las personas con diversidad funcional
intelectual después de ser desinstitucionalizadas mejoraban en cuanto a su capacidad de
empoderamiento al posibilitar el desarrollo del proceso de toma de decisiones favoreciendo

la autonomia.

Finalmente, por su parte Lee (2011), pone de manifiesto a partir de sus
investigaciones, que los derechos de las personas con diversidad funcional intelectual en
las instituciones se vulneran asiduamente, no cumpliendo con la ratificacion de la
Convencion de los derechos de las personas con discapacidad, despojandoles en

ocasiones de su autonomia.

10
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3. La Diversidad Funcional

La diversidad funcional es un fendmeno que estd presente en las personas y en las
sociedades, y su concepto y percepcidén ha variado a lo largo de la historia. Pero se puede
hablar de él como un hecho social, que se entiende habitualmente como un problema, y se
refleja asi en las intervenciones publicas. Estas se han desarrollado a través de dos modelos:
el modelo médico o rehabilitador y el modelo social, el primero de ellos ha sido el vigente
hasta las Ultimas décadas del siglo pasado. El modelo social se ha ido generalizando desde
1970 aproximadamente hasta nuestros dias coexistiendo con el modelo rehabilitador que

empieza a verse relegado (De Lorenzo y Cayo Pérez Bueno, 2007).

El modelo médico considera la discapacidad como un problema de la persona
directamente producido por una enfermedad, accidente o condicion negativa de la salud,
pretendiendo tratar y curar. Procura normalizar a través de la rehabilitacion a las mujeres y a
los hombres, aunque se oculte la diferencia, con la intencibn de conseguir destrezas,

habilidades del individuo, y éxito. (Romanach, 2010).

El modelo social surge entre los afios sesenta y setenta del siglo pasado y pretende
trasladar el planteamiento de la discapacidad de lo individual a lo social, es decir, existen
carencias en el entorno que ciertas personas no pueden superar, y que los poderes publicos
deben resolver, por lo tanto las soluciones deben dirigirse hacia la sociedad. Hay diferencias
y diversidades que hay que integrar. Este modelo esta relacionado con la incorporaciéon de

valores intrinsecos a los derechos humanos. (Palacios, 2008).

La naturaleza esta formada por diversidad de la misma manera que la humanidad.
(Guibet & Romanach, 2010). El modelo de la diversidad surge de este enfoque social de la
discapacidad basandose en el modelo de vida independiente. Reivindica la autonomia de la
persona para decidir respecto de su propia vida centrandose en la eliminacion de cualquier
tipo de barrera con el fin de equiparar oportunidades. Desde el modelo social se aborda la
diversidad funcional desde un enfoque holistico, dando méaxima importancia a la accesibilidad

para el desarrollo en igualdad de condiciones. (Romafiach. 2010).

Muchos autores van mas alla en cuanto a los modelos de afrontar la discapacidad, mas

acorde con las nuevas filosofias, como el enfoque de las capacidades desarrollado por Martha

11
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Nussbaum (2006), basado en la justicia social, ya que nunca se habia planteado tratar a las
personas con diversidad funcional en el mismo plano de igualdad. La vida debe estar acorde
con la dignidad humana y sus capacidades: Vida, salud fisica, integridad fisica, sentidos,
imaginacién, pensamientos, emociones, razén practica, afiliacion, juego y control sobre el
propio entorno. La sociedad debe facilitar el desarrollo de todas estas capacidades para que
la vida pueda considerarse digna. Las personas tendran necesidades dentro de todas las

areas de estas capacidades, siendo estas distintas dependiendo de su situacion.

Con el anterior planteamiento se va consolidando el modelo de diversidad funcional que
nace en Espafia en el afio 2006. La capacidad de tener funcionalidad de manera autbnoma
no esta relacionada con la capacidad de tomar decisiones y la confusion sobre este aspecto
ha derivado en la institucionalizacion de muchas personas con diversidad funcional,
privandolas en algunos casos de llevar una vida en igualdad de condiciones. (Romafiach,
2010).

El término de diversidad funcional se acufia a partir del movimiento de vida
independiente con el propdsito de cambiar la idea y el valor del significado de la expresion,
buscando una nueva vision social, sustituyendo a otra terminologia con caracter peyorativo,
como “minusvalia”, “discapacidad”, “incapacidad”, “deficiencia”, etc., ya que el lenguaje
produce, modifica y orienta el pensamiento. Esta acepcién responde a un cambio no negativo
de la diversidad funcional. (Romafach & Lobato, 2005). Nace en el mismo seno de las
personas con diversidad funcional, defendiendo la igualdad, indistintamente de cuales sean

sus capacidades. (lafiez, 2009).

12
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4. El Marco Contextual

La Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
situacion de Dependencia, contempla expresamente a los Centros de Referencia Estatal
como integrantes de la Red de Centros en el marco del S.A.A.D. (Articulo 16.1).La mision
propia de los CRE es pues, la promocién y mejora de los recursos de un sector de poblacién

con diversidad funcional en todos los territorios del Estado.

El CRE de San Andrés del Rabanedo (Ledn) es un recurso estatal que, en el ejercicio
de sus competencias, busca servir de cauce para la colaboracién entre los recursos publicos
y privados en la promocion y mejora de la practica de la actividad fisica y deporte adaptado
entre las personas con diversidad funcional fisica, especialmente entre los mas gravemente
afectados, asi como en la difusién del uso de las tecnologias accesibles y los productos de
apoyo a fin de potenciar la rehabilitacion e integracién social de estos colectivos. Se dedica a
la innovacion y a la mejora de la amplia red de centros y servicios que trabajan para las
personas con diversidad funcional afectadas fisicamente. Esta mision la desarrolla mediante
servicios especializados en la generacion y difusion de conocimientos, entre los que también
se encuentran determinados servicios de atencion directa encargados de desarrollar buenas
practicas. (Orden TAS, 3460/2007)

Segun la Gltima memoria del CRE (2011), este se estructura en las siguientes Areas,

cada una de las cuales desarrolla unos contenidos basicos:

1. Area de Gestion del Conocimiento: dedicada a generar y/o recopilar datos, informaciones
y conocimientos sobre rehabilitacion, deporte adaptado, tecnologias accesibles, productos de
apoyo y otras materias relacionadas, y su aplicacién a personas con grave discapacidad fisica
en riesgo o en situacion de dependencia. También valida o acredita experiencias innovadoras
y buenas practicas, y difunde este conocimiento de forma selectiva entre los profesionales,

los recursos y las organizaciones del sector. Para ello desarrolla, entre otros, servicios de:

a). Generacion de conocimiento: que comprende, entre otras actuaciones, promocion y
desarrollo de estudios e investigaciones, participacion en redes nacionales o internacionales
de investigacion, elaboracion de protocolos y normas técnicas e implantacion de sistemas de

calidad y de acreditacion de servicios.
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b). Transferencia de conocimiento: que, entre otros servicios, comprende: creacion y
mantenimiento de un centro de documentacion y de una pagina web, formacién de
profesionales, intercambio de conocimientos y experiencias, fomento de redes de
colaboracion, apoyo a iniciativas de Comunidades Autbnomas y Corporaciones Locales y

asesoramiento técnico al movimiento asociativo.

2. Area de Atencion Directa: orientada al desarrollo de buenas practicas en la aplicacion
de los servicios previstos en el catalogo de la Ley 39/2006 a las personas con graves
discapacidades fisicas en situacion o en riesgo de dependencia. Podra desarrollar, entre
otros, servicios y programas especializados de:

a) Prevencion y promociéon de la autonomia personal, que comprende: evaluacion
interdisciplinar y elaboracion del programa de atencién individualizado, cuidados de salud y
atenciones sanitarias, rehabilitacion funcional y/o cognitiva, entrenamiento en actividades de
la vida diaria y en competencias sociales, deporte y actividad fisica adaptada, rehabilitacion
profesional e intermediacion laboral, atencién psicosocial y de acompafiamiento en la
participacién comunitaria, asi como, entre otros, programas especializados de ocio y tiempo
libre, de asistencia técnica en el uso de productos de apoyo y tecnologias accesibles y de

promocion de estilos de vida independiente.

b) Atencion Residencial y/o Centro de Dia, que podra comprender, entre otros servicios,
alojamiento en régimen de residencia, de centro de dia de duracién temporal, manutencion,
cuidados personales y atencién social y sanitaria. La duracion maxima de la estancia en el
Centro sera de dieciocho meses, pudiendo prorrogarse, excepcionalmente, a propuesta del

equipo interprofesional en base al programa de atencién individualizado.

c) Intervencion con familias y cuidadores y con organizaciones no gubernamentales
dedicadas al sector, que comprende entre otras actuaciones: programas innovadores de
estancias cortas para la generacion de buenas préacticas, programas de informacion,
asesoramiento y apoyo a familias, programas de formacion y entrenamiento de familiares y
cuidadores, actividades de cooperacion con organizaciones no gubernamentales del sector,

de desarrollo de grupos de ayuda mutua y de apoyo al voluntariado.

La interconexion entre la experiencia propia en la prestacion de servicios de atencion
(Area de Atencion Directa) y la gestion del conocimiento existente (Area de Gestion del

Conocimiento) esta en la base de una organizacion flexible de tipo matricial que se organizaré
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en torno a “proyectos” y no bajo una estructura permanente de “servicios”, y explica

igualmente su forma de trabajar por la innovacién del sector.

El CRE de San Andrés del Rabanedo ofrece Atencion Residencial que constituye un
servicio comunitario con una organizacioén de las estancias flexible y polivalente siempre de
caracter temporal (estancias cortas y estancias medias), supeditadas al seguimiento de un
programa de promocion de la autonomia y apoyo social. Proporciona alojamiento,
manutencién, limpieza doméstica y apoyo a los cuidados personales. Responde
esencialmente a una vivienda donde alojarse y en la que se atiende las necesidades basicas,
si bien bajo la supervisién externa del equipo interprofesional se favorece el desarrollo de las
habilidades sociales y la mejora de la autonomia personal de los residentes fomentando su
participacion en las actividades de la vida diaria y en las tareas domésticas. Los tratamientos
sanitarios y de rehabilitacion psicosocial y los procesos educativos se ofrecen fuera de la zona
residencial, bien sea en el CRE o en otros recursos de la demarcacion local.

Al ser las estancias temporales, la atencion residencial se complementa con un
programa de readaptacion al entorno comunitario que comprende acciones de planificacién
del alta y de las derivaciones, de vinculacion del hogar o dispositivo residencial con el Centro

y de apoyo a las familias y cuidadores.

El Centro ofrece 120 plazas residenciales supeditadas al seguimiento en el Centro de
alguno de los programas intensivos de prevencién y/o de promocion de la autonomia personal
dirigidos a las personas con diversidad funcional gravemente afectadas en situacién o en

riesgo de dependencia.
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5. Modelo Tedrico

La bibliografia existente en relacion con la diversidad funcional fisica es escasa y son
muy pocos los estudios relacionados con esta tematica, por lo que el planteamiento de esta
investigacion surge desde este vacio con la intencion de conocer, a través de la muestra
elegida, en qué medida estas personas desarrollan el principio de autonomia en la institucion
referenciada. Como se ha apuntado anteriormente, la meta de esta investigacion es dar a
conocer como se desarrolla el proceso de toma de decisiones en el CRE y si se ejerce
correctamente el derecho a la autonomia. Ante estas perspectivas, no existe un instrumento
especifico para determinar si la autodeterminacion se desarrolla plenamente en las
instituciones para personas con diversidad funcional fisica. En diversas investigaciones se
han utilizado escalas de calidad de vida para medir el grado de satisfaccion de estas personas
en las instituciones, teniendo en cuenta en algunas ocasiones, el desarrollo de toma de
decisiones, pero no se ha concretado una herramienta especifica que mida la

autodeterminacion.

El planteamiento de la presente investigacion se fundamenta en algunas escalas
existentes relacionadas con la calidad de vida en las personas con diversidad funcional
intelectual, como la escala FUMAT (Verdugo, Gomez y Arias, 2009), la escala ARC
(Wehmeyer, 1995) y la escala GENCAT (Verdugo et al. 2009).

La escala FUMAT evalla este constructo desde las distintas dimensiones planteadas
por Schalock y Verdugo (2002-2003, 2007, 2008): Bienestar Fisico, Bienestar Emocional,
Relaciones Interpersonales, Inclusién Social, Desarrollo Personal, Bienestar Material,
Autodeterminacién y Derechos. A partir de estas dimensiones se jerarquizan los indicadores
extraidos con la opinion manifestada por los propios individuos con diversidad funcional
intelectual, sus familiares y los profesionales que trabajan con ellos. Permite, por tanto: a)
obtener datos objetivos referentes a la calidad de vida de los usuarios y de las condiciones
que influyen en su funcionamiento; b) valorar con el mismo instrumento todos los servicios
proporcionados; y, ¢) obtener datos de todos ellos en relacién con cada una de las ocho
dimensiones de calidad de vida sefialadas. Esta escala se configura como una guia u
orientacion para impulsar propuestas en la practica diaria en los servicios o en la politica de
la organizacion que contribuyan de manera significativa a mejorar la calidad de vida de las

personas mayores y de las personas con diversidad funcional intelectual a las que se atiende.
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El instrumento utilizado para su validacion fue una consulta a quince expertos sobre los 158
items formulados en un primer momento. La escala muestra un coeficiente Q = ,968, por lo
que se puede entender que tiene una fiabilidad muy alta segun este coeficiente. Segun el
coeficiente de a de Cronbach = .954 y la correlacion de entre dos mitades de Spearm-
Brown=.905 determina una consistencia inicial muy alta. El instrumento consta de 57 items
con un indice de homogeneidad corregida inferior a .300.Estos resultados indican consistencia
en la fiabilidad de las preguntas, lo que favorece la eleccion del cuestionario propuesto en
este trabajo, teniendo en cuenta que se han desechado todos los items que no corresponden
a la autodeterminacién por necesitar un cuestionario abreviado centrado Unicamente en este

constructo.

La escala ARC de autodeterminacion, se aplica en situacion individual o de grupo y
proporciona una medida a través del informe de la personas con diversidad funcional
intelectual, especificamente en adolescentes en edad escolar con dificultades en el
aprendizaje. Para su construccion se siguio un proceso de identificacion de los elementos que
constituyen la conducta autodeterminada. Se fijaron una serie de items para operativizar este
paradigma, que quedan representados en las cuatro areas descritas en su marco teorico:
Autonomia, Autorregulacion, Creencias de control y Eficacia y Autoconsciencia. La Autonomia
se precisa en cuanto al control y la eleccion, para que el sujeto autoinicie sus comportamientos
y no sélo actie en respuesta a los requerimientos de otros, es decir, sea autorregulado. Para
valorar este aspecto, esta escala mide el grado de independencia de la persona en cuanto a
los cuidados personales, tareas domésticas e interaccién con el ambiente y la capacidad de
eleccion en funcién de las preferencias, intereses, creencias y capacidades en relacion con la
etapa escolar. Para valorar la Autorregulacion se hace referencia a las habilidades del sujeto
para la resolucion de problemas cognitivos interpersonales y el establecimiento de objetivos
y realizacién de tareas. En cuanto a la Creencias de control y eficacia se establecen items
que mediran el locus de control, la autoeficacia y las expectativas de éxito. Para terminar, se
determina la Autoconsciencia o la percepcion que tiene el individuo acerca de sus propias
emociones, capacidades, limitaciones y el grado en que puede estar influido por otros o por
sus propias motivaciones y principios. Esta escala esta validada empiricamente, aunque no
es un instrumento diagndstico y esta disefiada para ser aplicada por el profesorado. Para su
validacion se utilizé un estudio piloto (N=261 alumnos) que permitio fijar un conjunto de items
que operativizaron el constructo, para configurarse finalmente en 72 items. El indice a de
Cronbach fue de .800, lo que le aporta una buena fiabilidad. Para este trabajo en concreto se
han tenido en cuenta algunas de las preguntas, adaptandolas a la poblacién diana, adultos

con diversidad funcional fisica, que no se corresponde con la poblacion al que se le aplicé
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inicialmente este instrumento, pero que puede coincidir con la poblacion objeto de estudio y

con el desarrollo de la autodeterminacion.

La escala GENCAT es un instrumento de evaluacién objetiva de la calidad de vida
disefiado de acuerdo con los avances sobre el modelo multidimensional de calidad de vida
propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003). El instrumento presenta un conjunto de
aspectos observables de las ocho areas de este paradigma: Bienestar emocional, Bienestar
fisico, Bienestar material, Relaciones interpersonales, Inclusion social, Desarrollo personal,
Autodeterminacion y Derechos, y que pueden ser objeto de planes de apoyo personalizados
por diferentes tipos de Servicios Sociales. Los indicadores fueron sometidos a un analisis por
parte de 70 expertos para valorar la idoneidad para medir la calidad de vida, para mas tarde
consultar a grupos focales de personas interesadas, y a partir de una prueba piloto se aplicé
a una muestra representativa de la poblacién. La escala consta de 69 items. En la variable de
Autodeterminacion, el coeficiente de correlacién aporta evidencia a la validez normolégica
siendo r = ,82. Se ha tenido en cuenta para esta investigacion la dimension de la
Autodeterminacién generada en esta escala para ajustar el cuestionario a los objetivos

propuestos.

Una vez analizado el contexto, se pueden exponer las variables sociodemograficas y
las relativas a la enfermedad y dependencia que se tendran en cuenta en este trabajo: Edad,
sexo, estado civil, lugar de procedencia, nivel de estudios, nivel de ingresos econémicos,

patologia, grado de discapacidad y grado de dependencia.
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OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES OBJETO DE ESTUDIO

VARIABLE

SUBDIMENSION

INDICADORES

INSTRUMENTO
DE MEDIDA

Grado de desarrollo de la
Autonomia en el proceso de
toma de decisiones en las
Actividades Basicas de la Vida

Diaria.

Autodeterminacion en

ABVDs

Autonomia en ABVDs.
Elecciones en el
desarrollo de ABVDs.
Preferencias

personales.

Cuestionario ad hoc

Grado de desarrollo de la
Autonomia en el proceso de
toma de decisiones en las

Actividades Instrumentales.

Autodeterminacion en
Actividades

Instrumentales

Autonomia en
Actividades
Instrumentales.
Elecciones en el
desarrollo de Actividades
Instrumentales.

Preferencias personales

Cuestionario ad hoc

Grado de desarrollo de la
Autonomia en el proceso
de toma de decisiones en
relacion con el ingreso en

una institucion

Autodeterminacion
en toma de
decisiones ante la

institucionalizacion

Autonomia en la decision
de ingreso.
Preferencias personales
ante la

institucionalizacion

Cuestionario ad hoc

Fuente: elaboracién propia
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6. Diseio de investigacion

6.1. Tipologia de lainvestigacion

Para alcanzar el objetivo planteado se concibe una investigacion principalmente
descriptiva: la descripcién constituye una primera fase en cualquier proceso de investigacion; se
pretende desde este enfoque reflejar, en una instantanea lo mas fiel posible, la realidad estudiada
y obtener informacién que servird desde la caracterizacién del fendmeno analizado; para
centrarnos posteriormente en el analisis explicativo de la relacién entre variables independientes,
desde la hipotesis que establece que: “el grado de dependencia interviene directamente en la
capacidad de eleccién del como y el cuando del desarrollo de las actividades basicas de la vida
diaria y de las actividades instrumentales” y con un caracter transversal, al circunscribir la

recogida de informacion a un Unico momento en el tiempo: mayo de 2014.

Se realiza desde el paradigma cuantitativo, por lo que se trabaja tanto para la
observacion de la realidad (recogida de datos) como para el andlisis de los mismos, con

técnicas e instrumentos cuantitativos.

6.2. Unidades de observacién y muestra del estudio

Después de haber elegido el tema a investigar, haber elaborado el marco teérico y haber
especificado las variables con las que se ha de operar, es preciso, como procedimientos previos
al trabajo de campo o recogida de datos, delimitar el dominio al que se va a extender en concreto
la investigacién prevista con la definicién del universo y la determinaciéon de la muestra, en el

caso de trabajar con ella.

La delimitacion del campo de observacion representa la respuesta a las preguntas: dénde
investigar, cuando investigar y qué unidades de observacion investigar. En dicha delimitacion se
pueden distinguir dos aspectos: la determinacion de su extensioén temporal y espacial y (en el
caso que nos ocupa, como ya se ha sefialado en la introduccién: el afio 2014 y el CRE de
Discapacidad y Dependencia de San Andrés del Rabanedo-Ledn) y la definicion del universo

o conjunto de unidades de observacién que va a abarcar la investigacion.
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La poblacién diana de este estudio se corresponde con las personas con diversidad
funcional fisica que residen en instituciones sociales. El criterio de inclusion de los individuos
residentes como unidades de observacion es residir en el CRE, y el motivo de exclusion es la
presencia en dichos sujetos, de alteraciones graves cognitivas (personas en situacion de
coma vigil o con alteraciones de los I6bulos frontales que hacen que tengan mermadas las
funciones mentales superiores). Ni ética ni juridicamente se puede considerar que estas
personas tengan menos derechos o que no se puedan tener en cuenta sus decisiones cuando
asi las manifiestan, pero se han descartado sus opiniones por una cuestion practica a la hora
de obtener e interpretar los datos, ya que el instrumento de observacion requiere esfuerzo
intelectual y capacidad de comunicacion verbal. A partir de la seleccion de los individuos
desde los criterios sefalados, se plantea una investigacion de caracter censal, ascendiendo
a 45 unidades.

6.3. Construccion y validacion del instrumento de observacion

El instrumento que se ha desarrollado ad hoc, es un cuestionario basado en las escalas
mencionadas en los apartados anteriores adaptandolo a las especificidades de las personas

con diversidad funcional fisica.

En cuanto a la configuracion y construccion en general de esta herramienta se ha
extraido de la escala FUMAT la dimension de la autodeterminacion referente a la autonomia
en la toma de decisiones en las distintas Actividades Basicas de la Vida Diaria, que son
aguellas orientadas hacia el cuidado del propio cuerpo (denominadas ABVD), las Actividades
instrumentales, referidas a aquellas orientadas a interactuar con el entorno siendo mas
complejas que las anteriores y generalmente opcionales (Moruno y Romero, 2006) y el ingreso

en la institucion.

Respecto de la escala ARC, se ha obtenido la idea relacionada con el control y la
eleccion, implicito en el area de la Autonomia. La escala GENCAT ha servido de base para
desarrollar los distintos trazados de la calidad de vida, haciendo hincapié en las actividades

que generan bienestar fisico como cimientos de la satisfaccion de las necesidades primarias.
Se ha tenido en cuenta para la implementacion practica de las preguntas que

corresponden a las ABVD el test de baremacion de la dependencia para valorar las

necesidades de apoyo. (Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero). Y para las preguntas
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pertenecientes a las Actividades Instrumentales el método de Evaluacién de habilidades
motoras y de procesamiento AMPS (Fisher, 1994) que muestra estas cuestiones cuando una

persona participa en una ocupacion.

El cuestionario consta de 6 preguntas relacionadas con los datos sociodemogréficos y
3 preguntas que incluyen las cuestiones pertenecientes a la diversidad funcional.
Seguidamente se incorporan 22 preguntas que tienen que ver con el proceso de toma de
decisiones tanto en las ABVD como en las Actividades Instrumentales, terminando con 5

preguntas relacionadas con el ingreso en la institucion.

En un primer momento se realiz6 una prueba piloto en la que se distribuyd el
cuestionario a 5 usuarios del CRE pertenecientes a la estancia diurna para su
cumplimentacion y posterior validacion. Se detectaron varias dificultades que fueron

adaptandose hasta confeccionar el instrumento final.

6.4. Técnicas de clasificacion de datos

Para el andlisis estadistico se han empleado tanto la aplicacion IBM SPSS Statistics 22
como el programa EPIINFO en su version 3.4.5. Las herramientas y técnicas estadisticas
utilizadas han sido: tablas de frecuencias y porcentajes para variables cualitativas, o
categoricas; tablas de contingencia con test Chi-cuadrado de independencia entre dos
variables cualitativas con estimacion del tamafio del efecto mediante coeficiente Phi y
Contingencia. Andlisis complementario con media y desviacion estandar considerando los

valores escalares como de tipo Likert.
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7. Resultados del Estudio

7.1. Caracterizacion de las unidades de estudio

7.1.1. Datos sociodemograficos

En el total de la muestra N=45, el 60% son hombres y el 40% son mujeres,

TABLA 1. GENERO

items Frecuencia Porcentaje
Masculino 27 60.0
Femenino 18 40.0
Total 45 100
TABLA 2. EDAD
items Frecuencia Porcentaje Porcentaje
acumulado
18-28 2 4.4 4.4
29-39 11 24.4 28.8
40-50 11 24.4 53.2
51-61 16 35.6 88.8
>61 5 111 100
Total 45 100 100

La distribucion de las edades se ha dividido en intervalos de 10 desde los 18 afios,
resultando un 4.4% entre 18 y 28 afios, un 24,4% entre 29 y 39 afos, un 24.4%, entre 40y 50
afios, un 35.6% entre 51y 61 afios y con mas de 61 afios un 11.1%. El porcentaje acumulado
muestra que el mayor porcentaje de poblacion lo constituyen las personas con edades

comprendidas entre los 18 y los 39 afos, con un 53.2%.
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TABLA 3. ESTADO CIVIL

items Frecuencia Porcentaje
Soltero 37 82.2
Separado 5 11.1
Casado 2 4.4
Viudo 1 2.2
Total 45 100

En lo que se refiere al estado civil, las personas solteras representan el 82.2% del total
de la muestra. Las personas casadas un 4.4% y las separadas y/o divorciadas, representan
el 11.1%. Con los datos obtenidos, se confirma en este caso, la idea planteada por lafiez
(2009) segun la cual la institucionalizacion afecta a personas solteras, sin soporte familiar, del
mismo modo que las personas con diversidad funcional quedan al margen del matrimonio o

de la vida en pareja en mayor grado que las personas sin discapacidad.

TABLA 4. LUGAR DE PROCEDENCIA

items Frecuencia | Porcentaje
Municipio < de 20000 habitantes 24 53.3
Municipio > de 20000 habitantes 21 46.7

Total 45 100

En cuanto al lugar de origen de la muestra, un 53.3% procede de municipios menores a

20.000 habitantes, frente al 46.7%, que procede de municipios menores de 20.000 habitantes.

El nivel de estudios se corresponde con un 17.8% del total que no ha realizado ningun
estudio, un 48.9%, ha completado estudios primarios, un 11.1% ha estudiado educacién
secundaria, el 8.9% han realizado formacion profesional, un 11.1% ha cursado bachiller y por
altimo, un 2.2% ha completado estudios universitarios. El porcentaje acumulado
correspondiente a las personas sin estudios y con estudios primarios es de 66.7%.Estudios

estadisticos de investigaciones nacionales reflejan que por lo general la formacion profesional
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y académica es algo de lo que adolecen un elevado nimero de personas con diversidad
funcional. (De Lorenzo y Cayo, 2007).

Respecto al nivel de ingresos al mes, el 42.2%, cuenta con ingresos de hasta 550€, un
20.0% recibe entre 551€ y 1.000€ al mes, un 24.4%, cuenta con ingresos mensuales entre
1.001 y 1.500 euros, siendo un 4.5% quienes tienen mensualmente ingresos por encima de
los 2.001 euros. El porcentaje acumulado de 64.4 % corresponde a personas que ingresan
mensualmente entre 0 y 1.000 euros. Las personas con diversidad funcional gravemente
afectadas reciben en su mayoria ingresos pertenecientes a pensiones no contributivas o de
orfandad que se corresponden con importes de unos 550€ al mes, lo que explicaria el mayor
porcentaje obtenido.

TABLA 5. NIVEL DE ESTUDIOS

items Frecuencia Porcentaje Porcentaje

Acumulado
Sin estudios 8 17.8 17.8
Primarios 22 48.9 66.7
Secundaria 5 11.1 77.8
FP 4 8.9 86.7
Bachiller 5 111 97.8
Universitarios 1 2.2 100
Total 45 100 100
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TABLA 6. NIVEL DE INGRESOS MENSUALES

items Frecuencia Porcentaje Porcentaje

acumulado
Sin ingresos 1 2.2 2.2
0€-550€ 19 42.2 44.4
551€-1000€ 9 20.0 64.4
1001€-1500€ 11 24.4 88.8
1501€-2000€ 3 6.7 95.5
Més de 2001€- 2 4.5 100
Total 45 100 100

El perfil sociodemografico de la mayoria de la muestra corresponde a personas de
género masculino con edades comprendidas entre los 18 y 50 afios, procedentes de
municipios de menos de 20.000 habitantes, con un grado de formacion bésico
correspondiente con estudios primarios, con un nivel de ingresos mensuales en torno a los

550€, procedentes en su mayoria de pensiones no contributivas por discapacidad,

7.1.2. Situacién de discapacidad y dependencia

Las patologias que presenta la muestra equivalen a: un 6.7%, correspondiente a
personas que han sufrido un Accidente Cerebrovascular, un 17.8%, que sufre Ataxia, el
11.1%, que padecen Esclerosis, un 20.0% que tienen una Lesién medular, un 17.8%, que

presentan Pardlisis Cerebral y un 26,7% gque sufren otras patologias.

El grado de discapacidad de la muestra corresponde a: un 4.4% que tienen reconocido
entre el 51% y el 65%, el 15.6% entre el 66% y el 80%, un 24.4% entre el 81% y el 85% y con
més de un 87% de grado de discapacidad se encuentra el 53.3%. Se evidencia en el
porcentaje acumulado que el 77.7% del total de la muestra, tiene reconocido un grado de

discapacidad mayor del 80%.
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TABLA 7. PATOLOGIA

items
Lesion medular
Ataxia
Parélisis
Esclerosis
ACV
Otras

Total

de San Andrés del Rabanedo (Leon)

Frecuencia

12

45

TABLA 8. GRADO DE DISCAPACIDAD

items Frecuencia Porcentaje

33%-50%
51%-65%
66%-80%
81%-86%
Mas del 87%

Total

En lo referente al grado de dependencia, el 46.7% del total de la muestra, tienen
reconocido un grado 3, un 15,1%, tienen reconocido un grado 2, al igual que las que tienen
reconocido un grado 1, y quienes no tienen resolucion de dependencia supone un 22.2% del
total de la muestra. El porcentaje acumulado prueba que un 62.3% tienen reconocido un grado
de dependencia mayor de 2. El porcentaje mas elevado, tanto en el grado de discapacidad
como en el grado de dependencia, corresponde a personas con diversidad funcional

gravemente afectadas que implica el concurso de una tercera persona para la realizacion de

11

45

2.2
4.4
15.6
24.4
53.3

100

las actividades basicas de la vida diaria.
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Porcentaje
20.0
17.8
17.8
111

6.7
26.7
100

Porcentaje
Acumulado

2.2
6.6
22.2
46.6
100.
100
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TABLA 9. GRADO DE DEPENDENCIA

. _ _ Porcentaje
ltems Frecuencia | Porcentaje
Acumulado
3 21 46.7 46.7
2 7 15.11 62.3
1 7 15.1 77.9
0 10 22.2 100
Total 45 100 100

La mayoria de las personas estudiadas padece patologias diversas, con un grado de

discapacidad mayor del 80% y con un grado 3 de dependencia reconocido.

7.2. Autonomia en el proceso de toma de decisiones en la entrada en la

institucion.

Los datos que se refieren a la autonomia en el proceso de toma de decisiones ante la
entrada en la institucion sefialan que un 13.3% lleva en la residencia menos de un afo. Las
personas que estan viviendo en la residencia desde hace 5 afios supone un 17.8% y las que
llevan residiendo 6 afios representan un 64.4%. La media de estancia corresponde a 4.66
afos. El CRE se inaugur6 en diciembre de 2007, lo que explicaria el mayor porcentaje de

personas que reside en la institucion entre 5y 6 afos
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TABLA 10. ANOS DE RESIDENCIA EN LA INSTITUCION

Items Frecuencia | Porcentaje

6 anos 29 64.4

5 afnos 8 17.8
Menos de lafio 6 13.3

1 afio 2 4.4

Total 45 100

En cuanto al motivo que les ha llevado a tomar la decision de ingresar en el centro, éste
es diverso, situdndose en el ambito de las necesidades: de ayuda, de socializacion y de
vivienda, relacionado con el propio recurso: por ser de caracter abierto y su gratuidad; otros

motivos son: por acercamiento familiar, por intencién de mejorar, y para adquirir autonomia.
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TABLA 11. MOTIVO DE INGRESO EN LA INSTITUCION

items Frecuencia | Porcentaje
Necesidad de ayuda 17 37.8
Acercamiento familiar 8 17.7
Necesidad de vivienda 5 11.1
Intencion de mejorar 5 11.1
No fue una decisién propia 3 6.6
Gratuidad del recurso 2 4.4
Adquisicion de Autonomia 2 4.4
Recurso de caracter abierto 1 2.3
Necesidad de socializacion 1 2.3
No sabe 0 no contesta 1 2.3
Total 45 100

Segun las respuestas dadas, un 37.8% ha declarado que el motivo de ingreso en la
institucion se refiere a la necesidad de ayuda, un 17.7% han expuesto que por acercamiento
familiar, un 11.1%, por necesidad de una vivienda, al igual que las personas que han
expresado que el motivo ha sido su intencion de mejora, un 6.6%, han manifestado que no
fue una decisién propia, que se vieron obligados, un 4.4%, han declarado que la circunstancia
del ingreso ha sido la gratuidad del recurso, el mismo valor que las personas que han afirmado

su deseo de adquisicion de mayor autonomia personal.

A la pregunta de si ha tomado la decisién de ingreso en esta institucién libremente un 91.1%
ha contestado que si y un 8.9%, ha contestado que no. De las negativas anteriores, las
respuestas de quien tomo la decision han sido: Mi hermana, mis hermanos, la presion del
entorno y una trabajadora social. Finalmente en este apartado a la pregunta de si hubiera
preferido residir en otro lugar distinto a la institucion, un 31.8% ha contestado que si, y un

68.2%, ha respondido que no.
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TABLA 12. TOMA DE DECISION DE INGRESO LIBRE

items Frecuencia| Porcentaje
Si 41 91.1
No 4 8.9
Total 45 100

TABLA 13. QUIEN TOMO LA DECISION

Items Frecuencia | Porcentaje
Mi hermana 1 25.0
Mis hermanos 1 25.0
Presionada por el entorno 1 25.0
Trabajadora social 1 25.0
Total 4 100

TABLA 14. PREFERENCIA DE RESIDIR EN OTRO LUGAR DISTINTO A LA INSTITUCION

Items Frecuencia | Porcentaje
No 30 68.2
Si 14 31.8
Total 44 100.0

Por lo que se desprende de los datos, en lo referente a la autonomia en el proceso de
toma de decisiones en la entrada en la institucion, la mayoria lleva residiendo en el centro una
media de 4.4 afios, y tom0 la decision de ingresar por necesitar ayuda, habiendo sido una

decision libre y no hubieran preferido residir en otro lugar distinto al CRE.
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7.3. Datos referentes al proceso de toma de decisiones en las ABVD

Cuatro de las preguntas del cuestionario, son de respuesta mdultiple. Es decir que se
pide que el participante responda bajo el mismo criterio/escala a una serie de cuestiones. Las
opciones de respuesta en todos los casos son: “Siempre o casi siempre”, “Frecuentemente”,
“Algunas veces” y “Nunca o casi nunca”, que han sido codificadas en una escala de 4 puntos
de 0 a 3 (de siempre a nunca) de manera que cuanto mayor sea el valor, mas dificultades
reporta la persona en la cuestion evaluada; puesto que el O se ha asignado a la respuesta

“siempre” que indica autonomia total o casi total.

Las dos primeras preguntas generan 7 variables cada una; y las otras dos, 4 cada una.
Por tanto en total hay 22 variables a describir, agrupadas en 4 bloques. Se procede a realizar
una descripcién doble, en forma de porcentaje de respuesta a cada categoria de la escala y
bajo el formato Likert (0-3) con la media y la desviacion estandar. Los resultados se resumen
en tablas por bloque.

7.3.1. Autonomia en las ABVD

Bloque A: Capacidad de realizar ABVD sin ayuda.

La tablal5 resume los resultados descriptivos de las variables resultantes de la

pregunta: “; Es usted capaz de realizar sin ayuda estas actividades?”.

Como se aprecia, las respuestas se concentran en los dos extremos de la escala,
indicando situaciones encontradas y bastantes diferencias entre unos participantes y otros
como también indican los valores de las desviaciones estandar que son bastante elevados
con respecto a los de sus medias respectivas. Lo dicho tiene solamente una excepcion, la

tltima de las variables de esta pregunta.

Concretando:
Comer y beber. Uniendo el 37.8% que responde “siempre o casi siempre” con el 26.7%
que afirma que “frecuentemente”, se tiene a un 64.5% (casi 2/3) con un buen grado de

autonomia en esta actividad, a pesar del 24.4% que responde “nunca o casi hunca’.
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Regulaciéon miccién/defecacion. Algo mas de la mitad (51.1% + 4.4%) presentan
dificultad en la realizacion de esta ABVD ya que su respuesta se inclina hacia el lado del no

poder hacerlo sin ayuda.

Lavarse. En la linea de la anterior, algo mas de la mitad de la muestra (44.4% + 11.1%)

indican sus dificultades para esta actividad.

Otros cuidados corporales. Sin embargo en esta otra actividad, casi la mitad de la
muestra (48.9% de “siempre o casi siempre”) a los que se les puede anadir otro 15.5% (de

“frecuentemente”) afirman poder hacerlo sin ayuda.

Vestirse. El vestido es un problema grave para el 44.4% al que se puede afiadir otro

17.8% de “algunas veces”.

Realizar transferencias. De nuevo algo mas de la mitad de los encuestado (53.3%)

responden que “nunca o casi nunca” pueden hacerlo por si solos.

Desplazarse dentro de la residencia. Esta es la variable donde mas unanimidad hay en
la repuesta. Mas del 91% de los sujetos afirmaron poder hacer sin ayuda “siempre o casi

siempre”.

La mayoria de las personas pertenecientes a la muestra pueden realizar sin ayuda
desplazarse dentro de la residencia puesto que lo hacen mediante productos de apoyo como

sillas de ruedas tanto manuales como eléctricas.

Tabla 15: Autonomia en ABVD: capacidad de realizar las ABVD sin ayuda (N=45)

% de respuesta (n° casos) Descriptivos
Siempre / Nunca /
Casi Frecuentemente Algunas veces Casi Media D.E.
. . asl hunca

Variable siempre
Comer y beber 37.8% (17) 26.7% (12) 11.1% (5, 24.4% (11) 122 1.20
Regulacion 40.0% (18) 4.4% (2) 4.4% (2) 51.1% (23) 1.67 145
miccién/defecacion
Lavarse 42.2% (19) 2.2% (1) 11.1% (5. 44.4% (20) 158  1.42
Otros cuidados 48.9% (22) 15.5% (7) 8.9% (4 26.7% (12) 113 1.29
corporales
Vestirse 35.6% (16) 2.2% (1) 17.8% (8! 44.4% (20) 171 1.36
Realizar 40.0% (18) 4.4% (2) 2.2% (1) 53.3% (24) 1.69 146
transferencias
Desplazarse dentro de 91.1% (41) 8.9% (4) 0% 0% 027 086

la residencia
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7.3.2. Autonomia en la eleccion del como y cuando realiza ABVD sin ayuda

Bloque B: Eleccion del como y cuando realizar ABVD sin ayuda.

Los resultados descriptivos de las variables resultantes de la pregunta: “; Usted decide

como y cuando realizar las siguientes actividades?” se muestran en la tabla 16.

A continuacion se comentan una a una:

Comer y beber. El resultado es inferior al obtenido en la pregunta anterior. Un 40%
responde “siempre o casi siempre” al que se puede afiadir el 8.9% de “frecuentemente”, por
lo que no llega a la mitad de la muestra el nUmero de personas que tienen ese grado de

decision.

Regulaciéon miccién/defecacion. Algo mas de los 2/3 de los casos (66.7% + 2.2%)

responde en el extremo en el que ejercen su autonomia en esta decision.

Lavarse. Casi la mitad de los sujetos (48.9%) afirman que “nunca o casi nunca” pueden

tomar esta decision.

Otros cuidados corporales. Por el contrario, como en la pregunta anterior, muchos
(64.4% + 8.9%) si que lo hacen en esta otra ABVD.

Vestirse. Al respecto de la decisién de cuando y como vestirse, mas de la mitad (57.8%)

si que la toman por si mismos.

Realizar transferencias. Se acerca a la mitad de la muestra (48.9%) los que pueden

decidir sobre los cambios de posicién y de ubicacion.
Desplazarse dentro de la residencia. De nuevo es en esta variable donde mas

homogeneidad hay en la repuesta ya que casi el 96% de los sujetos afirmaron tomar esta

decisién de forma autbnoma.
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Tabla 16: Autonomia en ABVD: Eleccién del cémo y cuando se realizan las ABVD (N=45)

% de respuesta (n° casos) Descriptivos

. Slgmpre/ Frecuentemente Algunas NL{nca / Media D.E.
Variable Casi siempre veces Casi nunca
Comer y beber 40.0% (18) 8.9% (4)  26.7% (12)  24.4% (11) 136 125
Regulacion 66.7% (30) 2.2% (1) 2.2% (1)  28.9% (13) 093 137
miccién/defecacion
Lavarse 35.6% (16) 2.2% (1) 13.3% (6)  48.9% (22) 176 138
Otros cuidados 64.4% (29) 8.9% (4) 6.7%(3)  20.0% (9) 082  1.23
corporales
Vestirse 57.8% (26) 2.2% (1) 15.6% (7)  24.4% (11) 107 1.32
Realizar 48.9% (22) 0%  15.6%(7)  35.6% (16) 138 140
transferencias
Desplazarse dentro 95.6% (43) 2.2% (1) 2.2% (1) 0% 009 047

de la residencia

Las elecciones de como y cuando se desarrollan estas actividades estan condicionadas
a los horarios y organizacioén del centro, lo que implica una restriccion en la autonomia de los
residentes en este aspecto. Se observa mayor capacidad de eleccion en aquellas actividades

que no dependen de una tercera persona.

7.3.3. Autonomia en las Actividades Instrumentales

Blogue C: Capacidad de realizar Actividades Instrumentales sin ayuda.

En la tabla 17 se encuentran los resultados descriptivos de las variables que componen

la pregunta: “; Es usted capaz de realizar sin ayuda las siguientes actividades?”.

En tres de las cuatro variables hay una clara respuesta hacia el lado mas independiente
de la escala:

Manejo del dinero. Practicamente 2/3 (62.2% + 6.7%) dan respuestas afirmativas en
esta variable. Aunque es destacable el casi 29% que “nunca o casi nhunca’ puede hacerlo por

si solo.

Desplazamiento fuera de la residencia. Muy cerca del 75% (73.3%) puede hacerlo

“siempre o casi siempre” sin ayuda.

Realizacién de compras. De nuevo casi otro 2/3 (64.4%) afirma poder hacerlo sin ayuda.
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Por el contrario, casi la mitad de los participantes en el estudio (46.7%) expresan su
gran dificultad para realizar tareas en la residencia sin ayuda. Y se les podria unir el 20% que

dice que tiene problemas “algunas veces”.

Tabla 17: Autonomia en Al: Capacidad de realizar las Al sin ayuda (N=45)

% de respuesta (n° casos) Descriptivos
Siempre /
Casi Frecuentemente A\I/gelégzs CI::inr?jn(/:a Media D.E.
Variable siempre
Manejo de dinero 0 0 0 0
(bancos, facturas) 62.2% (28) 6.7% (3) 2.2% (1) 28.9% (13) 0.98 1.36
Desplazamientos fuera 73.3% (33) 0% 8.9%(4) 17.8% (8) 071 1.22
de residencia
Realizacion de tareas 24.4% (11) 8.9% (4) 20.0% (9) 46.7% (21) 189 125
en la residencia
Realizacion de 64.4% (29) 0% 8.9%(4) 26.7% (12) 098 136

compras

7.3.4. Autonomia en la eleccién del c6mo y cuando realiza Actividades Instrumentales
sin ayuda

Bloque D: Eleccién del cémo y cuando realizar Al sin ayuda.

Por ultimo la tabla 18 presenta los descriptivos de las variables que componen la

pregunta: “; Usted decide como y cuando realizar las siguientes actividades?”.

Los resultados son muy semejantes a los anteriores, encontrandose 3 variables donde
la autonomia es bastante clara:
Manejo del dinero. Con mas de un 75% que lo decide “siempre o casi siempre” por si

mismos.

Desplazamiento fuera de la residencia. Con un 84.4% que también decide el cuando y

el cdmo segun su propia voluntad.

Realizacién de compras. Con més del 71% que también toma esta decisién de forma

auténoma.
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Y de nuevo, se admite la dificultad para decidir sobre el momento y la forma de la

realizacion de tareas en la residencia por mas de la mitad de la muestra (37.8% + 15.6%)

Tabla 18: Autonomia en Al: Eleccién del como y cuando se realizan las Al (N=45)

% de respuesta (n° casos) Descriptivos
. Sller.npre / Frecuentemente Algunas Nu.nca / Media D.E.
Variable Casi siempre veces Casi nunca
Manejo de dinero 0 0 0 0
(bancos, facturas..) 75.6% (34) 22% (1) 2.2% (1) 20.0% (9) 067 122
Despl ient
esplazamientos 84.4% (38) 0% 4.4%(2) 11.1% (5) 042 1.01
fuera de residencia
Realizacion de tareas 37.8%
0, 0, 0,
en | residencia 40.0% (18) 6.7% (3) 15.6% (7) 17) 151 1.36
Realizacion de 71.1% (32) 22% (1) 6.7%(3) 20.0% (9) 076 1.25

compras

A modo de resumen, se puede afirmar que en la mayoria de las ABVD las respuestas
referentes a la accion sin ayuda y a la toma de decision sobre la actividad, estan bastante
equilibradas, 50%-50%, entre los que si y los que no pueden hacerlo, salvo el desplazamiento
por la residencia donde el grado de autonomia es elevado. Mientras que por su parte, en las
Actividades Instrumentales, una elevada mayoria se considera capaz de hacerlo y decidirlo
sin ayuda, con la excepcion en este caso de la realizacion de las tareas de la residencia,

donde de nuevo se equilibran los porcentajes de los extremos opuestos.

7.4 Relacion con variables independientes

A continuacion se van a cruzar las variables relacionadas con la eleccion tanto en la
toma de decisiones del cémo y el cuando en la realizacion de las ABVD como en la de las
Actividades Instrumentales con: sexo, edad, grado de discapacidad y grado de dependencia,
con la intencion de comprobar las hipétesis planteadas. Los resultados de estas V.I. (variables
independientes o explicativas) recomiendan reagrupar categorias por motivos estadisticos.
Asimismo, los resultados que se acaban de encontrar en las variables de respuesta (V.D.)
donde hay un buen nimero de categorias con un nimero de casos reducido, e incluso con 0,
impiden el andlisis estadistico tal cual estan. Visto que las categorias centrales, tiene poca
presencia en la respuesta, se opta por agruparlas con sus extremos adyacentes, creando asi
para todas las VD una dicotomia: “Siempre / casi siempre / frecuentemente “ vs “Nunca / casi

nunca / algunas veces “.
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Para el contraste de estas VD recodificadas con las VI antes citadas, también
recodificadas segun las necesidades estadisticas, se ha empleado el test Chi-cuadrado de
independencia. Los resultados se exponen de nuevo por bloques y por variable. Se establece

para la significacién el habitual margen de error del 5% (P<.050).

7.4.1. Eleccion del como y cuando realizar ABVD sin ayuda.

Comer/beber.

Los resultados se pueden ver en la tabla 19. No aparecen significaciones ni en funcién
del sexo ni del grado de dependencia. Se podria decir que hay una casi significacion segun la
edad (P<.100).

Y dénde si que han aparecido diferencias que pueden ser catalogadas de significativas
es en el grado de discapacidad para P<.05 (Chi?=8.70; 2 gl; P=.013). Segln se observa en
los participantes con hasta un 80% de discapacidad tienen un buen grado de autonomia (90%)
frente a los que tienen un mayor % de discapacidad donde casi los 2/3 de ellos (63.6% y

62.5%) tienen dificultades para decidir por si mismos.

Tabla 19: Decisién sobre la ABVD: comer/beber. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siempre / Casi Nunca / Casi nunca _
siempre Algunas veces Chi? al P
Frecuentemente
GENERO
Vv N=27 1.9% (14 48.1% (1
arpnes( ) 51.9% (14) 8.1% (13) 024 1 626 NS
Mujeres (N=18) 44.4% (8) 55.6% (10)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 61.5% (8) 38.5% (5)
- N = 0, 0,
40-50 arjos (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 715 3 067 NS
51-61 afios (N=16) 25.0% (4) 75.0% (12)
>= 62 afios (N=5) 40.0% (2) 60.0% (3)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 90.0% (9) 10.0% (1)
81-86 % (N=11) 36.4% (4) 63.6% (7) 8.70 2 .013 *
>= 87% (N=24) 37.5% (9) 62.5% (15)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 57.1% (4) 42.9% (3)
Grado 2 (N=7) 57.1% (4) 42.9% (3) 0.69 2 710N
Grado 3 (N=21) 42.9% (9) 57.1% (12)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%
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Regulacién de miccidn/defecacion.

Estos resultados estan en la tabla 20. No existen diferencias estadisticamente
significativas (P<.05) en funcion del sexo. Se podria hablar de una casi significacién en funcion
del grado discapacidad (P<.100) pero si que las hay en funcion del grado de dependencia
para P<.05 (Chi?=6.44; 2 gl; P=.040). Segun los residuos del test Chi-cuadrado, la significacion
se basa en la asociacion grado 1 con una buena autodeterminacién (100%) y del grado 3 con
una elevada dificultad (52.4%), sin que en el grado 2 se pueda establecer significacién aunque
parece evidente que estan mas cerca de los casos del 1 que de los del 3 (la falta de
significacion se deberia a la falta de suficiente N).

Se han encontrado diferencias claramente significativas para P<.05 (Chi?=9.97; 3 gl;
P=.019) en funcién de la edad. Se encuentra apoyo estadistico en que los sujetos con mas
capacidad de autodeterminacion son los de 40-50 afios (100% en este caso) y los que mas
dificultades tienen son los de 51-61 afios (56.3%), pero sin que se pueda decir que los 50

afios sean un punto de corte.

Tabla 20: Decisién sobre la ABVD: Reg. Miccién/defecacion Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Varpnes (N=27) 66.7% (18) 33.3% (9) 016 1 693 NS
Mujeres (N=18) 72.2% (13) 27.8% (5)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 69.2% (9) 30.8% (4)
40- fios (N=11 100% (11 %
050ar~105( ) b (11) 0% 9.97 3 019 *
51-61 afios (N=16) 43.8% (7) 56.3% (9)
>= 62 afios (N=5) 80.0% (4) 20,0% (1)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 90.0% (9) 10.0% (1)
81-86 % (N=11) 81.8% (9) 18.2% (2) 5.36 2 .068Ns
>= 87% (N=24) 54.2% (13) 45.8% (11)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 71.4% (5) 28.6% (2) 6.44 2 .040 *
Grado 3 (N=21) 47.6% (10) 52.4% (11)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%
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Lavarse.
Los resultados se encuentran en la tabla 21. No existen diferencias significativas (P>.05)
debidas al efecto de ninguno de los 4 factores considerados. Aunque en el grado de

dependencia se podria hablar de una casi significacion (P<.100)

Tabla 21: Decisién sobre la ABVD: lavarse. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siempre / Casi Nunca / Casi nunca _
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Varpnes (N=27) 33.3% (9) 66.7% (18) 0.57 1 451 NS
Mujeres (N=18) 44.4% (8) 55.6% (10)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 30.8% (4) 69.2% (9)
40- fios (N=11 4.5% 45.5%
050a[105( ) 54.5% (6) 5.5% (5) 375 3 2g0Ns
51-61 afios (N=16) 25.0% (4) 75.0% (12)
>= 62 afios (N=5) 60.0% (3) 40.0% (2)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 50.0% (5) 50.0% (5)
81-86 % (N=11) 54.5% (6) 45.5% (5) 3.62 2  .164Ns
>= 87% (N=24) 25.0% (6) 75.0% (18)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 57.1% (4) 42.9% (3)
Grado 2 (N=7) 42.9% (3) 57.1% (4) 5.60 2 .061Ns
Grado 3 (N=21) 14.3% (3) 85.7% (18)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Otros cuidados corporales.
En la tabla 22 se resumen estos resultados. No existen diferencias estadisticamente

significativas con P>.05 ni en funcion del sexo ni de la edad.

Existen diferencias altamente significativas para P<.01 segun el grado de discapacidad
(Chi?=9.88; 2 gl; P=.007). Toman de forma autodeterminada la realizacién de esta actividad
un elevado numero de participantes (entre el 91% y el 100%) cuando la discapacidad es
menor al 87%, y la dificultad para hacerlo aumenta, acercandose a la mitad de la muestra
(45.8%) los casos que nunca o casi nunca pueden hacerlo.

También existen diferencias significativas para P<.05 (Chi?>=7.95; 2 gl; P=.019)
dependiendo del grado de dependencia. En los grados 1y 2 la toma de decision autbnoma es
bastante elevada (entre el 85.7% y el 100%) en tanto que en los de grado 3 hay muchas
dificultades (52.4%).
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Tabla 22: Decisién sobre la ABVD: otros cuidados corporales. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Varones (N=27) 74.1% (20) 25.9% 87) 0.02 1 golNs
Mujeres (N=18) 72.2% (13) 27.8% (5)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 61.5% (8) 38.5% (5)
- N = 0, 0,
40-50 afios (N=11) 100% (11) 0% 6.00 3 11oNS
51-61 afios (N=16) 62.5% (10) 37.5% (6)
>= 62 afios (N=5) 70.0% (4) 10.0% (1)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 100% (10) 0%
81-86 % (N=11) 90.9% (10) 9.1% (1) 9.88 2 .007*
>= 87% (N=24) 54.2% (13) 45.8% (11)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 85.7% (6) 14.3% (1) 7.95 2 .019*
Grado 3 (N=21) 47.6% (10) 52.4% (11)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Vestirse.

La tabla 23 presenta estos resultados. No se han encontrado diferencias que puedan
ser consideradas como significativas (P>.05) en funcion del efecto de ninguno de los
factores analizados. Si bien, en el edad se podria decir que hay una casi significacion
(P<.100).
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Tabla 23 Decision sobre la ABVD: vestirse. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Varones (N=27) 63.0% (17) 37.0% (10) 0.25 1 elons
Mujeres (N=18) 55.6% (10) 44.4% (8)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 61.5% (8) 38.5% (5)
- 2 = 0, 0,
40-50 afios (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 246 3 059N
51-61 afios (N=16) 37.5% (6) 62.5% (10)
>= 62 afios (N=5) 100% (5) 0%
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 80.0% (8) 20.0% (2)
81-86 % (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 4.42 2 .110Ms
>= 87% (N=24) 45.8% (11) 54.2% (13)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 85.7% (6) 14.3% (1)
Grado 2 (N=7) 5.1% (4) 42.9% (3) 3.91 2 141N
Grado 3 (N=21) 42.9% (9) 57.1% (12)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Realizar transferencias.

La tabla 24 contiene los resultados. No se han encontrado diferencias estadisticas
significativas (P>.05) debidas al sexo. Pero se puede decir que hay una casi significacion
(P<.100) tanto en el grado de discapacidad como en el grado de dependencia.

Donde de nuevo aparece significacion es con la edad para P<.05 en los mismos grupos
de alguna ABVD anterior: mas capacidad de decisién autodeterminada en los sujetos de 40-
50 afios (72.7%) y menos en los de 51-61 afios (81.3%) pero sin que el limite entre ambas
pueda ser tomado como punto de corte.
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Tabla 24: Decisién sobre la ABVD: realizar transferencias. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA

Siempre / Casi

Nunca / Casi nunca

Test de contraste

Variables ! .
siempre Algunas veces Chi? I P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Varones (N=27) 51.9% (14) 48.1% (13) 0.2 1 626N
Mujeres (N=18) 44.4% (8) 55.6% (10)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 61.5% (8) 38.5% (5)
- A = 72.7% (8 .39
40-50 afios (N=11) 6 (8) 27.3% (3) 9.40 3 o4+
51-61 afios (N=16) 18.8% (3) 81.3% (13)
>= 62 afios (N=5) 60.0% (3) 40.0% (2)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 60.0% (6) 40.0% (4)
81-86 % (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 5.32 2 070N
>= 87% (N=24) 33.3% (8) 66.7% (16)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 71.4% (5) 28.6% (2)
Grado 2 (N=7) 42.9% (3) 57.1% (4) 5.22 2 .073Ms
Grado 3 (N=21) 23.8% (5) 76.2% (16)

NS = no significativo (p>,050)

* Significativo al 5%
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Desplazarse dentro de la residencia.

Los resultados estan en la tabla 25. Las diferencias observadas no puedan ser
consideradas como estadisticamente significativas (P>.05) en ninguno de los factores
estudiados.

Tabla 25: Decision sobre la ABVD: desplazarse dentro de la residencia. Test Chi-cuadrado de

contraste.
PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
Varones (N=27) 100% (27) 0% NS
Mujeres (N=18) 94.4% (17) 5.6% (1) 1.53 1218
EDAD
<= 39 afios (N=13) 100% (13) 0%
40-50 afios (N=11) 100% (11) 0%
1. . NS
51-61 afios (N=16) 93.8% (15) 6.3% (1) 85 3 603
>= 62 afios (N=5) 100% (5) 0%
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 100% (10) 0%
81-86 % (N=11) 100% (11) 0% 0.90 2 639N
>= 87% (N=24) 95.8% (23) 4.2% (1)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 100% (7) 0% 0.69 2 .710Ns
Grado 3 (N=21) 95.2% (20) 4.9% (1)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

7.4.2. Eleccion del como y cuando realizar Actividades Instrumentales sin ayuda

Manejo de dinero.
Los resultados se observan en la tabla 26. No existen diferencias significativas (P>.05)

ni en funcion del género ni de los grados de dependencia y discapacidad.

Pero de nuevo aparecen diferencias significativas para P<.05 dependiendo de la edad
(Chi?>=11.26; 3 gl; P=.010). En este caso tanto los menores de 40 afios (92.3%) como los del
grupo 40-50 afios (90.9%) tienen mayor autodeterminacion en esta Actividad Instrumental

decidiendo sin ayuda, mientras que los que tienen mas dificultad son los de 51-61 afios
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(62.5%) y de nuevo por encima de esta edad vuelven a tener buena autodeterminacion (100%

siempre o casi siempre deciden por si solos).

Tabla 26: Decisién sobre la Al: manejo de dinero. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca _
siempre Algunas veces Chi? o] P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Var_ones (N=27) 85.2% (23) 14.8% (4) 214 1 143 NS
Mujeres (N=18) 66.7% (12) 33.3% (6)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 92.3% (12) 7.7% (1)
40-50 afios (N=11) 90.9% (10) 9.1% (1)
11.2 .010 *
51-61 afios (N=16) 50.0% (8) 50.0% (8) 6 3 010
>= 62 afios (N=5) 100% (5) 0%
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 90.0% (9) 10.0% (1)
81-86 % (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 1.13 2 567N
>= 87% (N=24) 75.0% (18) 25.0% (6)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 85.7% (6) 14.3% (1) 2.86 2 .240Ns
Grado 3 (N=21) 71.4% (15) 28.6% (6)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Desplazarse fuera de la residencia.
Los resultados se encuentran en la tabla 27. No se han encontrado diferencias

estadisticamente significativas (P>.05) en ninguno de los 4 factores.
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Tabla 27 Decision sobre la Al: desplazarse fuera de la residencia. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siempre / Casi Nunca / Casi hunca
siempre Algunas veces Chi2 gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0, 0,
Vargnes (N=27) 88.9% (24) 11.1% (3) 1.02 1 314N
Mujeres (N=18) 77.8% (14) 22.2% (4)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 84.6% (11) 15.4% (2)
40-50 afios (N=11) 100% (11) 0%
5.95 3 114 NS
51-61 afios (N=16) 68.8% (11) 31.3% (5)
>= 62 afios (N=5) 100% (5) 0%
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 90.0% (9) 10.0% (1)
81-86 % (N=11) 81.8% (9) 18.2% (2) 0.32 2 .854 NS
>= 87% (N=24) 83.3% (20) 16.7% (4)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 85.7% (6) 14.3% (1) 2.86 2 .240 NS
Grado 3 (N=21) 71.4% (15) 28.6% (6)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Realizar tareas en la residencia.
Ver resultados en la tabla 28. Tampoco en esta Actividad Instrumental aparecen

diferencias estadisticamente significativas (P>.05) en ningun factor.
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Tabla 28 Decision sobre la Al: realizar tareas en la residencia. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA Test de contraste
Variables Siem_pre / Casi Nunca / Casi nunca .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
= 0 0,
Varones (N=27) 40.7% (11) 59.3% (16) 0.95 1 3ogns
Mujeres (N=18) 55.6% (10) 44.4% (8)
EDAD
<= 39 afios (N=13) 53.8% (7) 46.2% (6)
- 2 = 0, 0,
40-50 afios (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 6.38 3 095 NS
51-61 afios (N=16) 25.0% (4) 75.0% (12)
>= 62 afios (N=5) 40.0% (2) 60.0% (3)
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 50.0% (5) 50.0% (5)
81-86 % (N=11) 63.6% (7) 36.4% (4) 2.13 2 .345Ns
>= 87% (N=24) 37.5% (9) 62.5% (15)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 57.1% (4) 42.9% (3)
Grado 2 (N=7) 42.9% (3) 57.1% (4) 1.96 2 .376N\s
Grado 3 (N=21) 28.6% (6) 71.4% (15)

NS = no significativo (p>,050)  * Significativo al 5% ** Altamente Significativo al 1%

Realizar compras.
Latabla 29 resume los resultados. No se han detectado diferencias significativas (P>.05)

ni entre sexos ni segun el grado de discapacidad y dependencia.

Las diferencias son estadisticamente significativas para P<.05 entre grupos de edad
(Chi?=8.10; 2 gl; P=.044) siguiendo la linea de actividades anteriores. Los casos con una
mayor capacidad de decision personal en esta Al siguen siendo los del grupo 40-50 afios
(90.9%) frente a los que tienen muchas dificultades que de nuevo son los de 51-61 afios (50%)

pero sin que se determine un valor de edad como punto de corte general.

Y también se han encontrado diferencias significativas en funcion del grado de
dependencia para P<.05 (Chi?=7.46; 2 gl; P=.024) tales que los participantes con grado 1y 2
tienen mas capacidad de autodecision (100% y 85.7%) mientras que los que menos tienen
son los de grado 3 (57.1%).
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Tabla 29: Decision sobre la Al: realizar compras. Test Chi-cuadrado de contraste.

PORCENTAJE DE RESPUESTA

Siempre / Casi

Nunca / Casi nunca

Test de contraste

Variables h .
siempre Algunas veces Chi? gl P
Frecuentemente
GENERO
Varones (N=27) 77.8% (21) 22.2% (6) NS
Muijeres (N=18) 66.7% (12) 33.3% (6) 0.68 1409
EDAD
<= 39 afios (N=13) 76.9% (10) 23.1% (3)
40-50 afios (N=11) 90.9% (10) 9.1% (1)
8.10 3 .044 *
51-61 afios (N=16) 50.0% (8) 50.0% (8)
>= 62 afios (N=5) 100% (5) 0%
DISCAPACIDAD
<=80% (N=10) 90.0% (9) 10.0% (1)
81-86 % (N=11) 72.7% (8) 27.3% (3) 1.97 2 .374Ns
>= 87% (N=24) 66.7% (16) 33.3% (8)
DEPENDENCIA
Grado 1 (N=7) 100% (7) 0%
Grado 2 (N=7) 85.7% (6) 14.3% (1) 7.46 2  .024*
Grado 3 (N=21) 57.1% (12) 42.9% (9)

NS = no significativo (p>,050)

* Significativo al 5%
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8. Conclusiones y lineas abiertas de investigacion

A pesar de las limitaciones que se han encontrado en la investigacion por una muestra
no demasiado elevada, este estudio puede servir de una primera aproximacion para conocer
el estado actual del grado de autodeterminacién en el proceso de toma de decisiones en las

instituciones para personas con diversidad funcional fisica.

Se puede determinar que las personas con diversidad funcional que residen en el CRE,
son en su mayoria hombres con edades comprendidas entre 18 y 39 afios, solteros, con un
nivel de ingresos mayormente de hasta 550 € al mes, con estudios primarios, gravemente
afectados fisicamente, con un grado de discapacidad de méas del 80% y con un nivel maximo
de dependencia. La mayoria ha decidido el ingreso de forma totalmente voluntaria ante la

necesidad de ayuda.

En cuanto a la realizacion de las ABVD los mayores porcentajes corresponden a
personas que pueden realizar con bastante frecuencia actividades que no implican
complejidad como comer y beber, realizar actividades complementarias de cuidado o
desplazarse dentro de la residencia, actividad que se facilita a través de los productos de
apoyo como las sillas de ruedas eléctricas, no siendo asi en actividades complejas como la
regulacion de la miccién o la defecacion, lavarse o vestirse. En la realizacion de Actividades

Instrumentales la mayoria pueden realizarlas de manera autbnoma.

En la toma de decisiones para la realizacién de las ABVD y de las Actividades
Instrumentales, se demuestra la conducta autodeterminada en la capacidad de poder elegir
cémo y cuando las pueden llevar a cabo, y se muestra que la mayoria de los participantes
tienen dificultades en mostrar sus elecciones en aquellas actividades que se encuentran
programadas, como comer, beber, lavarse o realizar transferencias, actividades estas basicas

en el dia a dia y que permiten un minimo de autogobierno.

Para aquellas Actividades Instrumentales que conceden un grado de libertad amplio
para el manejo de la toma de decisiones, la mayoria decide sobre el momento y el
procedimiento de su realizacion, siendo mas problematico cuando se refiere a actividades que

se producen dentro del centro.
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En cuanto a la relacion que existe entre las variables sociodemograficas como: la edad,
el sexo, el grado de discapacidad y de dependencia, y la eleccidén del cémo y el cuando de la
realizacion tanto de ABVD o de Actividades Instrumentales se evidencia ante resultados
significativos estadisticamente, que la edad es un factor fundamental, mermandose la
capacidad de eleccion cuanto mas edad presenta el sujeto y cuanto mayor es el grado de
discapacidad y de dependencia. Se podria pensar que estos resultados son fruto del nivel de
empoderamiento alcanzado por las personas de estas caracteristicas previo al ingreso en la
institucion, derivado de situaciones culturales y/o educacionales (L6pez y Gonzélez-Torres,
2009).

En definitiva, parece, que en el CRE se desarrolla adecuadamente el principio de
autonomia de los usuarios que alli residen, pero no se pueden extrapolar los datos a toda la
poblacion de usuarios de residencias asistenciales puesto que la muestra no es lo
suficientemente amplia, ademés no se han podido recoger los datos de todos los residentes
por el grado de afectacién cognitiva que presentan en algunos casos y seria interesante
aglutinar las aportaciones de estas personas para tener resultados mas certeros y mas

amplios.

Asimismo, convendria realizar otros estudios que permitieran obtener datos sobre otros
aspectos de la autodeterminacion que incluyeran el desarrollo del principio de autonomia en
una residencia en referencia al proyecto de vida o a las condiciones relacionales y

psicosociales.
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Anexos

Anexo 1: CUESTIONARIO

Cuestionario Autodeterminacion

Cuestionario Autodeterminacion

*Obligatorio

1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. 1. Género *
Marca solo un dvalo.
Masculino

Femenino

2. 2.Edad *
Marca solo un dvalo.
18-28
29-39
40-50
51-61
Mas de 62

3. 3. Estado civil
Marca solo un dvalo.
Soltero/a
Casado/a
Viudo/a
Separado/a-Divorciado/a

Otros

4. 4. Lugar de procedencia *
Marca solo un dvalo.

Municipio mayor de 20.000 habitantes
Municipio menor de 20.000 habitantes

1des
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Cuestionario Autodeterminacidn https://docs. google.com/forms/d/13LtHEBInl3WHITSh TBB Griwtl. .

5. 5. Nivel de estudios *
Marca solo un dvalo.
Sin estudios
Estudios primarios completos
Educacién secundaria completa
Bachiller superior completo
Formacién profesional completa

Estudios universitarios completos

6. 6. Nivel de ingresos mensuales *
Marca solo un dvalo.

Sin ingresos
0€-550 €

551 €-1000 €
1001 €-1500 €
1501 €-2000 €
Mas de 2001 €

7. 7. Patologia *
Marca solo un dvalo.
Pardlisis Cerebral
Accidente Cerebrovascular
Lesidn Medular
Ataxias
Esclerosis Miltiple

Otras

8. 8. Grado de discapacidad *
Marca solo un dvala.
33%-50%
51%-65%
66%-80%
81%-66%
Mas de 87%

9. 9. Grado de dependencia *
Marca solo un dvalo.

Sin resolucién de dependencia
Grado 1
Grado 2
Grado 3

2de3 08/09/2014 0:36
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Cuestionario Autodeterminacidn https://docs. google.com/forms/d/13LtHEBInl3WHITSh TBB Griwtl. .

10. Aios de residencia en esta institucion

2. DATOS REFERENTES AL PROCESO DE TOMA DE
DECISIONES

2.1 Decisiones en ABVDs

2.1.1 Autonomia en ABVDs

11. 10. ;Es usted capaz de realizar sin ayuda estas actividades? *
Marca solo un dvalo por fila.

. Nunca o
Siempre o Algunas X
. Frecuentemente casi
casi siempre veces
nunca

Comer y beber
Regulacion
miccidn/defecacion
Lavarse

Otros cuidados
corporales

Vestirse

Realizar transferencias
Desplazarse dentro de
la residencia

2.1.2. Elecciones en el desarrollo de ABVDs

12. 11. ;Usted decide como y cuando realizar las siguientes actividades? *
Marca solo un évalo por fila.

Nunca o
casi
nunca

Siempre o Algunas
L Frecuentemente
casi siempre veces

Comer y beber
Regulacion
miccion/defecacion
Lavarse

Otros cuidados
corporales

Vestirse

Realizar transferencias
Desplazarse dentro de
la residencia

2.2 Decisiones en Actividades Instrumentales

3des 08/09/2014 0:36
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2.2.1. Autonomia en Actividades instrumentales

13. 12. ;Es usted capaz de realizar sin ayuda las siguientes actividades? *
Marca solo un dvalo por fila.

Siempre o Algunas Nunca o
o Frecuentemente .
casi siempre veces casi nunca

Manejo del dinero
(trémites bancarios,
facturas, etc)
Desplazamientos fuera
de la residencia
Realizacién de tareas
en la residencia
(realizacion de la
cama, colocar ropa,
etc)

Realizacion de
compras

2.2.2. Elecciones en el desarrollo de Actividades
instrumentales

14. 13. ;Usted decide como y cuando realizar las siguientes actividades? *
Marca solo un éwvalo por fila.

Siempre o Algunas Nunca o
i Frecuentemente .
casi siempre Veces casi nunca

Manejo del dinero
(tramites bancarios,
facturas, etc)
Desplazamientos fuera
de la residencia
Realizacion de tareas
en la residencia
(realizacion de la
cama, colocar ropa,
etc)

Realizacion de
compras

2.3 Autonomia en el proceso de toma de decisiones en
relacion con el ingreso en la institucion

4de3 08/09/2014 0:36
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Cuestionario Autodeterminacidn https://docs. google.com/forms/d/13LtHEBInl3WHITSh TBB Griwtl. .

15. 14. ;Por qué decidi¢ ingresar en esta institucion?

16. 13. ;Considera que ha tomado la decision de ingreso en esta institucion
libremente? *

Marca solo un dvalo.
Si
Nao

17. 16. Si la pregunta anterior ha sido negativa. ; Quién tomo la decision?

18. 17. ;Hubiera preferido residir en otro lugar? *
Marca solo un dvalo.

Si
No

Con |a tecnologia de

Google Forms
3

5des 08/09/2014 0:36

60



