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1.- INTRODUCCION

En las ultimas décadas se han producido cambios significativos en la concepcion
de la discapacidad y la valoracion de las personas con discapacidad.

“Esos cambios conceptuales son tan importantes que implican la necesidad de
cambiar la manera ae crear, planificar y organizar los servicios y programas dirigidos a
esta poblacion. Los criterios a utilizar a la hora de disefiar programas, generar estructuras
son muy distintos a los empleados tradicionalmente. No basta con garantizar la salud y
seguridad de las personas, sino que se debe orientar hacia la calidad de vida y
autodeterminacion de cada persona todos los esfuerzos, Y desde las organizaciones y
las administraciones se debe garantizar ese caming”*

Esta necesidad de modificar el paradigma de atencién ha puesto especialmente
a las Instituciones, como es el caso de las pertenecientes a la Obra Don Orione, de
General Lagos y Rosario, con mas de 50 afios de trabajo en el sector, en la blsqueda
de las estrategias y formas de producir esos cambios sin perder su esencia.

La gestidn del cambio requiere pensar de qué manera la organizacion debe
acompaiiar la vida de las personas y tener en cuenta la valoracion que ellas mismas
tienen sobre su vida. Hacer el paso de programas y servicios estandarizados, uniformes
y previsibles, hacia sistemas de apoyos y oportunidades basados en la individualizacion,
en las diferencias y en la naturaleza Unica de cada persona. Para ello se ha adoptado la
decisién Institucional de hacer del constructo “Calidad de Vida” y su medicion, un
concepto organizador y orientador de las practicas.

Al iniciar este proceso se enfrenta el problema de la falta de informacion
necesaria para el cambio.

Este trabajo se propone colaborar con ese cambio generando informacion
fehaciente que luego pueda ser utilizada para la gestion y toma de decisiones;
respondiendo algunas de las preguntas que acompafian este camino ¢Cual es el perfil
de calidad de vida de los residentes? éComo influye en la calidad de vida el
emplazamiento urbano o rural de los centros?

Para responder estos interrogantes y generar conocimientos necesarios para la
gestion, durante el tercer trimestre de 2016, se medira la calidad de vida de los
residentes del Pequefio Cottolengo Don Orione de General Lagos (Santa Fe) y del Hogar
P. Tiburcio de Rosario, se compararan los resultados y se analizara la influencia del
ambito urbano — rural en la Calidad de Vida de sus residentes.

1 VERDUGO, M., GOMEZ L., ARIAS B. Bases para el desarrollo de un modelo de evaluacién para personas
con discapacidad intelectual adultas que viven en servicios residenciales; INICO; 2009. Pag. 3
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2.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El concepto de calidad de vida surgi6 en la literatura sobre discapacidad como una nocion
sensibilizadora sobre lo que es importante en la vida de las personas y como un
constructo social que guia la politica y la practica. Posteriormente, se ha convertido en
un marco para el desarrollo de servicios y la evaluacion de resultados personales
relacionados con la calidad de vida. Se ha evolucionado hacia la visién de la calidad de
vida como un constructo medible que puede proporcionar informacion a todas las
personas implicadas en la provision de servicios y apoyos para personas con
discapacidad.?

La mejora de calidad de vida, que se centra de manera individualizada en los usuarios,
es la mision y el principal objetivo estratégico de las organizaciones y de las practicas
profesionales, y debe serlo también de las politicas publicas. El modelo de calidad de
vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2012) plantea la utilizacién de
resultados personales multidimensionales para diversos fines, entre ellos: (a) para
identificar las verdaderas necesidades y preferencias de los usuarios; (b) para
proporcionar una guia para la planificacion estratégica de las organizaciones y los
programas de intervencion; y (c) como un instrumento indispensable para evaluar
resultados de calidad y la eficacia de las acciones*

En la bisqueda de estos fines, las organizaciones deben orientarse hacia los resultados
personales, la medicidn y sistematizacion de informacion referida a los mismos.

El problema que se desea subsanar con este trabajo es la falta de informacién fehaciente
sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad que residen en los hogares
con centro de dia pertenecientes a la Pequena Obra de la Divina Providencia (Obra Don
Orione), de la Provincia de Santa Fe.

2 Cfr. SCHALOCK, R., VERDUGO, M. “El Concepto de Calidad De Vida en los servicios y apoyos para personas
con discapacidad intelectual”. Siglo Cero, revista espariola sobre discapacidad intelectual; Vol 38, Nro. 224;
2007.

3 VERDUGO, M., GOMEZ L., ARIAS B., SANTAMARIA M., CLAVERO, D., TAMARIT, J. Escala INICO-FEAPS,
Evaluacion Integral de Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo.
Salamanca. 2013. (Coleccion Herramientas 7/2013. INICO). Pag. 7
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OBJETIVOS:
General:

e Analizar la Calidad de vida de los residentes de los hogares con centro de dia
“Hogar P. Tiburcio” — de Rosario y “Pequefio Cottolengo Don Orione” de
General Lagos (Santa Fe), en el afio 2016, de acuerdo a su emplazamiento
rural o urbano.

Especificos:

v' Evaluar la calidad de vida de los residentes de cada uno de los centros.

v Comparar los perfiles de calidad de vida identificados en ambas organizaciones.

v Analizar los resultados en relacion al ambito de emplazamiento rural o urbano.
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3.- MARCO CONCEPTUAL

3.1 DISCAPACIDAD

3.1.1 Un Concepto Que Evoluciona

Tal como lo afirma la Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad*
en su preambulo, “discapacidad es un concepto que evoluciona®. Esta afirmacion se hace
eco de esta realidad humana que ha sido percibida de manera diferente segin los
periodos historicos, los contextos socio-culturales y el modelo filosofico dentro de las
cuales se la defina.

Un ejemplo ilustrativo es la evolucion manifestada a través de las Clasificaciones
Internacionales de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

En 1980, la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(C.1.D.D.M), proporciond un instrumento esclarecedor para su época incorporando los
conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalia. Segun esta Clasificacion:

Por deficiencia se entiende cualquier perdida o anormalidad permanente o transitoria
—psicoldgica, fisioldgica o anatémica — de estructura o de funcion.

Por discapacidad entiende una restriccion o impedimento del funcionamiento de una
actividad, ocasionados por una deficiencia, en la forma o dentro del ambito considerado
normal para un ser humano.

Minusvalia es la incapacidad que se traduce en una desventaja para una persona, en
cuanto limita o impide el cumplimiento de una funcion que es considerada comtin para
esa persona segun la edad, el sexo, y los factores sociales y culturales.

En el afio 2001 se adoptd una nueva clasificacion, fruto de la revision de la C.1.D.D.M.
que tiene como objetivo primordial brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados “relacionados con la
salud”. Durante la 542 Asamblea Mundial de la Salud se promocioné la denominada
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
que propone el siguiente esquema conceptual para interpretar las consecuencias de las
alteraciones de la salud:

Déficit del funcionamiento: es la pérdida o anormalidad (en términos estadisticos)
de una parte del cuerpo o de una funcion fisioldgica o mental.

Limitacion en la actividad: son las dificultades que una persona puede tener en la
ejecucion de las actividades.

4 ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS (ONU). Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Varias ediciones. 2006.
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Restriccion en la participacion: son problemas que una persona puede experimentar
en su implicacién en situaciones vitales.

De esta manera, Discapacidad en los comienzos del tercer milenio, pasa a ser un
término abarcativo, ‘paraguas o ball, debajo o dentro del cual se entienden la
deficiencia, la discapacidad (=limitacidn) y la minusvalia (=restriccion).

Tal como lo ha expresado el Informe Mundial sobre la Discapacidad, en la CIF Ia
discapacidad surge de la interaccién entre las condiciones de salud y los factores
contextuales: factores ambientales y personales.

Se clasifican los factores ambientales que describen el mundo en el cual deben vivir y
actuar las personas con diferentes niveles de funcionamiento. Estos factores pueden
actuar como facilitadores o como barreras. Entendiéndose por barrera “todos aquellos
factores ambientales en el entorno de una persona que condicionan el funcionamiento y
crean discapacidad”.

Entre los factores ambientales se incluyen: productos y tecnologia; el ambiente natural
y el entorno construido por el hombre; apoyo y relaciones; actitudes, y servicios,
sistemas y politicas. También se reconocen los factores personales, como la motivacion
y la autoestima, que pueden influir en el grado en que una persona participa en la
sociedad.

En la actualidad el entendimiento de la discapacidad debe utilizar una perspectiva
contextualista, con un modelo ecoldgico de discapacidad basado en la interaccion del
individuo con su contexto (Schalock y Verdugo, 2003)

Las definiciones que se han presentado son algunos de los antecedentes, quizas los mas
importantes hasta el 2006, afio en el que se arriba a la Convencion Internacional de los
derechos de las personas con discapacidad. Donde, pese a las dificultades que se
presentaron a la hora de llegar a un acuerdo, finalmente la Convencién adopté una
definicion de discapacidad. Ya en su predmbulo, citado previamente, en su inciso “e",
reconoce que:

Ya discapacidad es un concepto que evoluciona y que
resulta de Ila interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas”

Asi mismo entiende y expresa en su articulo 1 que:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”

Pégina8
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Como se manifiesta en la Guia para Observadores del cumplimiento de la CDPC® la
referencia explicita a las barreras externas al sujeto como factores constitutivos de la
discapacidad representa un paso importante para alejarse de las nociones que equiparan
a la discapacidad con la existencia de limitaciones funcionales. Esto manifiesta
claramente e modelo asumido por la Convencion (Modelo Social) que luego
describiremos con mas detalle. Esta interaccion entre las limitaciones individuales de la
persona (deficiencias) y las barreras actitudinales y del entorno arroja como resultado la
discapacidad.

Otro elemento a tener en cuenta es que la definicion no es cerrada, tanto por reconocer
que es un concepto que evoluciona, pero ademas que incluye a las personas
mencionadas en el art. 1, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas
que puedan estar protegidas por las legislaciones internas de los Estados. (Palacios —
Bariffi. 2007)

Como se viene diciendo y siguiendo a Mauricio M. Sempertegui (2010) podemos afirmar
que a lo largo de los ultimos treinta afios se han venido sucediendo importantes avances
orientados a definir y conceptualizar el fendmeno de la discapacidad. Las distintas
concepciones de acuerdo a las cuales se ha pensado y actuado tienen consecuencias en
la vida cotidiana de las personas, ya que las terminologias estan asociadas a ideas y
conceptos que representan valores culturalmente aceptados y modelos prestacionales
puestos en préactica.

Se hara ahora una descripcion de los modelos de discapacidad predominantes a los largo
de la historia.

3.1.2 Modelos Que Evolucionan

De la misma manera que el concepto de discapacidad ha evolucionado, la manera de
considerar y, como consecuencia, de tratar a las personas con discapacidad ha sido
distinta a través de la historia. Si bien, como todo periodo histdrico, no es facl marcar
un inicio o un final de los mismos, describiremos distintos modelos de tratamiento que
se han dispensado a las personas con discapacidad.

Modelo De Prescindencia 6

Un primer modelo, denominado de prescindencia, considera, o consideraba, que la
discapacidad tenia su origen en causas religiosas, y que las personas con discapacidad
eran una carga para la sociedad, sin nada que aportar a la comunidad. Este modelo
contiene dos variantes que, si bien coinciden en lo que respecta al origen de la

5 ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS (ONU). Vigilancia del cumplimiento de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad. Guia para los observadores de la situacion de los derechos
humanos. Nueva York y Ginebra, 2010. Pags. 15 y 16.

6 TOBOSO MARTIN, M., ARNAU RIPOLLES, M. “La discapacidad dentro del enfoque de capacidades y
funcionamientos de Amartya Sen”. Araucaria. Revista Iberoamericana de Filosofia, Politica y Humanidades,
Afio 10, No 20. 2008.
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discapacidad, no lo hacen en referencia a la respuesta social hacia la misma. Estos son
los submodelos: eugenésico y de marginacion.

El primero podria ser situado en la antigiiedad clésica. Tanto la sociedad griega como la
romana, basandose fundamentalmente en motivos religiosos, aunque también politicos,
consideraban inconveniente el desarrollo y crecimiento de nifios y nifias con
discapacidad. La explicacién respecto de las causas de la discapacidad era religiosa: el
nacimiento de un nifio o nifa con discapacidad era el resultado de un pecado cometido
por los padres en el caso de Grecia, o una advertencia de que la alianza con los dioses
se encontraba rota en el caso de Roma. Ello, unido a la idea de que la vida de una
persona con discapacidad no merecia ser vivida, mas la consideracion acerca de su
condicion de carga (para los padres y para la sociedad), llevaba a prescindir de estas
personas mediante practicas eugenésicas, como el infanticidio.

El de marginacién tiene caracteristicas definitorias que son una constante histdrica; un
ejemplo puede encontrarse en el tratamiento dado a las personas con discapacidad
durante la Edad Media, en donde se las incluia dentro del grupo de los pobres y los
marginados.

La caracteristica principal de este modelo es la exclusién, ya sea como consecuencia de
subestimar a las personas con discapacidad y considerarlas objeto de compasion, o como
consecuencia del temor y el rechazo por considerarlas objeto de maleficios y advertencia
de un peligro inminente. Es decir, ya sea por menosprecio, ya sea por miedo, la exclusion
es la respuesta social hacia la discapacidad.

Si bien las explicaciones religiosas medievales eran diferentes de las alegadas por los
antiguos, incluso dentro del cristianismo se presentaban de manera variable (el poder
de Dios, la consecuencia del pecado original, la obra del diablo). Los encargados de
diagnosticar si un comportamiento fuera de la norma era fruto de un proceso natural o
de uno diabdlico eran el médico y el sacerdote, aunque el peritaje médico solia estar
supeditado a la opinion teoldgica.

Bajo este paradigma, ya no se comete infanticidio directo, aunque gran parte de los
nifios y nifias con discapacidad mueren como consecuencia de omisiones basicas. En
cuanto a los que sobreviven o a los mayores, la apelacion a la caridad, el ejercicio de la
mendicidad y ser objeto de burla y diversién eran los medios de subsistencia obligados.

Modelo Médico o Rehabilitador 73

Desde su filosofia, se considera que las causas que originan la discapacidad no son
religiosas, sino cientificas. Las mujeres y hombres con discapacidad ya no son
considerados indtiles o innecesarias, pero siempre en la medida en que sean
rehabilitados. Es por ello que el fin primordial que se persigue desde este modelo es

7 PALACIOS, A, ROMANACH J. El modelo de la Diversidad, la bioética y los Derechos Humanos como
herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional. Espafia. Ediciones Diversitas, 2006.

8 MARENO SEMPERTEGUI, M., MASUERO, F. “La Discapacitacién Social del “Diferente”. Revista Intercisios,
Vol. 4, 2010.
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normalizara las mujeres y hombres que son diferentes, aunque ello implique forzar a la
desaparicion o el ocultamiento de la diferencia. Algunos autores (Sempertegui-Masuero
2010) lo definen como Modelo Individual, ya que localiza el “problema” de Ia
discapacidad dentro del individuo y analiza sus causas como consecuencias y
repercusiones de enfermedades exclusivamente,

Como se vera, el problema cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con sus diferencias,
a quien es imprescindible rehabilitar —psiquica, fisica o sensorialmente— por equipos
interdisciplinarios que intervienen y controlan el proceso, y donde el éxito es valorado
en relacién con la cantidad de destrezas y habilidades que logre adquirir el individuo.

Es un modelo exclusivamente patoldgico, que al concebir la discapacidad como resultado
de la enfermedad, la abstrae de toda circunstancia socio-cultural, restringiendo las
posibilidades de andlisis del sistema de relaciones histdricas y sociales del cual
necesariamente forma parte.

Su concepcion de discapacidad como condicién y atributo personal instala “la dificultad”
en el individuo que no puede adaptarse a las necesidades y exigencias del sistema social
en el cual estd inserto. Por ende, sus posibilidades de interaccion y participacién social
son definidas como una responsabilidad netamente individual, y se encuentran
supeditadas a las probabilidades de rehabilitacion médica.

Su estructura conceptual se basa en una mono-causalidad bioldgica y en el supuesto
médico de la normalidad funcional. El eje de analisis se centra en €l cuerpo, en sus
desviaciones

Modelo Social ° 10

El presupuesto fundamental de este modelo alega que las causas que originan la
discapacidad no son bioldgicas, sino sociales. De este modo, no son las limitaciones
individuales las raices del problema, sino las limitaciones de la sociedad para prestar
servicios apropiados y para asegurar que las necesidades de todas las personas, con y
sin discapacidad, sean tenidas en cuenta para la organizacién social. La discapacidad no
esta causada por las limitaciones funcionales, fisicas 0 psicoldgicas Unicamente sino por
el fracaso de la sociedad en suprimir las barreras y las restricciones sociales que
incapacitan.

El centro de interés no es el individuo con discapacidad, sino las circunstancias del
entorno social, politico y econdmico en el que viven las personas con discapacidad.

La discapacidad es descripta entonces como una forma especifica de opresién social, de
sometimiento social; es una situacion impuesta a las personas con deficiencias por la
forma en que se las aisla y excluye innecesariamente de la plena participacion en la

9 Cf. HUERGA, P. Discapacidad: Derechos humanos e inclusion, Primera Edicidn. Buenos Aires, Red Grafica,
2013. Pag.44

10 Cf, PALACIOS, A. El modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacién en la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 1ra. Edicién. Madrid. Cermi-
Ediciones Cinca, 2008. Pags. 103 ss.
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sociedad. En esta ldgica, la sociedad discapacita a las personas con deficiencias (UPIAS,
1975; Oliver, 1990b)

Este modo de entender la discapacidad se encuentra intimamente relacionado con la
incorporacion de ciertos valores intrinsecos a los derechos humanos, y aspira a potenciar
el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la
inclusién social, y sentandose sobre la base de determinados principios: vida
independiente, no discriminacién, accesibilidad universal, normalizacién del entorno y
didlogo civil, entre otros.

El modelo reivindica la autonomia de la persona con discapacidad para decidir respecto
de su propia vida, y, para ello, se centra en la eliminacién de cualquier tipo de barrera,
a los fines de brindar una adecuada equiparacién de oportunidades.

La idea de que los problemas de la discapacidad son sociales mas que individuales, y de
gue emanan de la opresion que ejerce la sociedad mas que de las limitaciones de los
individuos, constituye una parte esencial del proceso de desarrollo de una comprension
adecuada de las respuestas sociales a la discapacidad.

¢Nuevos Modelos?

Cabe destacar que los modelos descriptos son los mas reconocidos y desarrollados a lo
largo de la historia, pero se quiere al menos nombrar otros modelos propuestos en la
actualidad.

Palacios — Romanach (2006) postulan un nuevo modelo llamado “de la diversidad”,
proponiendo el concepto de hombres y mujeres con diversidad funcional en lugar de
personas con discapacidad. Este modelo tiene como principio basico el concepto de
dignidad y para impulsar la dignidad plena de las mujeres y hombres con diversidad
funcional se postulan dos campos de intervencion que son la bioética y el mundo de los
derechos.

Sempertegui — Masuero (2010) afirman que el "Modelo Bio-Psico-Social”, es un
nuevo enfoque propuesto por la OMS en el afo 2001, se autodefine como la integracién
de los modelos antagdnicos antes senalados (Prescindencia y Médico Rehabilitador), ya
que postula que ninguno de ellos podria resolver, por si solo, todas las problematicas
inherentes a la realidad compleja de la discapacidad. Desde una vision integradora,
intenta lograr una sintesis que ofrezca una mirada coherente de las diferentes
dimensiones de la salud, desde una perspectiva bioldgica, individual y social. Segun sus
autores y adeptos, este modelo implica, ademas, un significativo cambio conceptual
(OMS, 2001a, 2001b).

Patricia Brogna (2009) elabora el “Modelo de la encrucijada” y lo explica en estos
términos: la discapacidad, como construccion social, se halla en la encrucijada de tres
elementos que se interdefinen: a) la particularidad bioldgica o de conducta de un sujeto,
b) la organizaciéon econdmica y politica, y c) el elemento cultural normativo. En la
confluencia de estos tres elementos es donde cada sociedad (en un tiempo y espacio
especifico) “determina quién sera un discapacitado (término utilizado para dar a
entender que es la sociedad la que discapacita a la persona) y cémo debera ser tratado”.
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Entonces, segin el “Modelo de la Encrucijada” los tres elementos se interrelacionan para
conformar la discapacidad como situacion y posicidn social y que se conjugan para la
proteccién, promocién y garantia de los derechos humanos de las personas con
discapacidad. La discapacidad, desde la perspectiva que propone el “Modelo de la
Encrucijada“, es una construccidon tedrica compleja en la que los tres elementos que
menciona dicho modelo se determinan unos a otros y no pueden analizarse por separado
sino en su interrelacién.

Este modelo de la encrucijada resulta una forma distinta de abordar la discapacidad en
el nuevo paradigma social de la discapacidad.”

3.2 POLITICAS PRESTACIONALES

Coincidiendo con Luis Fara'? puede decirse, que el marco normativo nacional, en € que
se observa la diversidad de modelos conceptuales subyacentes, reconoce derechos y
protege formalmente a las personas con discapacidad, aun cuando también se puede
coincidir con el autor en la conviccion de que en los hechos predomina un importante
incumplimiento de la ley.

En el afio 1981 encontramos por primera vez una ley que aborda el tema discapacidad
con una perspectiva integrada y global. El 16 de marzo de 1981, se promulgd la Ley
22431 a través de la cual se crea el Sistema de Proteccién Integral de las Personas
Discapacitadas (sic), que con sus respectivas modificaciones, sigue siendo el marco
organizador de la problematica de la discapacidad. Recién en el afio 1983 se reglamento
por medio del Decreto 498/83

La ley sustenta una concepcion inspirada en el modelo de rehabilitacion, donde la
prescindencia estatal es reemplazada por una intervencion estatal activa orientada a la
asistencia social, el trabajo protegido, la educacion especial y los tratamientos médicos
de rehabilitacion. (Palacios 2008)

El decreto 762/97, la Ley 24901 y su Decreto Reglamentario 1193/98, crean la estructura
juridica institucional necesaria para la implementacion del Sistema de Prestaciones
Basicas para Personas con Discapacidad.

El Decreto 762/97, por el que se crea el Sistema Unico de Prestaciones Bésicas para
Personas con Discapacidad describe en su punto D). PRESTACIONES ASISTENCIALES:
‘aquellas que tienen por finalidad la cobertura de los requerimientos basicos esenciales
ae la persona con discapacidad, a los que se accede de acuerdo con €l tipp de
discapacidad y situacion socio-familiar que posea el demandante. Comprende sistemas
alternativos al grupo familiar a favor de las personas con discapacidad sin grupo familiar

11 Cfr. ROSALES, P. Discapacidad Justicia y Estado: acceso a la justicia de las personas con discapacidad;
ira edicién. Buenos Aires. Infojus, 2012. Pag. 5.

12 FARA, L “Anélisis de la normativa nacional orientada a las personas con discapacidad”. En: ACUNA, C.,
BULIT GONI, L. (Comp.). Politicas sobre la discapacidad en la Argentina: El desafio de hacer realidad los
derechos, Buenos Aires. Siglo Veintiuno Editores, 2004. Pag. 125 ss.
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propio y/o no continente. Estas prestaciones se brindan a través de servicios especificos
de acuerdo al siguiente detalle: (..) 4. Servicio de Centro de Dia (..) 7. Servicio de
Hogares.

La Ley 24.901 "Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral
a favor de las Personas con Discapacidad", enumera las caracteristicas y alcances de las
prestaciones y en ella se definen los fundamentos basicos de calidad que han de reunir
los servicios que se incorporen al sistema desde la perspectiva de la organizacion, del
funcionamiento de los servicios, de los recursos humanos afectados, de la planta fisica
requerida y del equipamiento necesario. Sefala las prestaciones basicas que deben
brindarse a las personas con discapacidad y desarrolla a titulo enunciativo los servicios
especificos que integran esas prestaciones, remitiendo a la reglamentacion el
establecimiento de sus alcances y caracteristicas especificas y la posibilidad de su
ampliacién y modificacion.

Por el objetivo que persigue este trabajo interesa enunciar las prestaciones del capitulo
V: Servicios Especificos: ART. 24:

Centro de dia es el servicio que se brindard al nifio, joven o adulto con discapacidad
severa o profunda, con el objeto de posibilitar el mas adecuado desempeiio en su vida
cotidiana, mediante la implemertacion de actividades tendientes a alcanzar el maximo
desarrollo posible de sus potencialidades;

y Capitulo VI: Sistemas alternativos al grupo familiar ART. 32:

Hogares. Se entiende por hogar al recurso institucional que tiene por finalidad brindar
cobertura integral a los requerimientos basicos esenciales (vivienda, alimentacion,
atencién especializada) a personas con discapacidad sin grupo familiar propio o con
grupo familiar no continente.

El hogar estara dirigido preferentemente a las personas cuya discapacidad y nivel de
autovalimiento e independencia sea dificultosa a través de los otros sistemas descritos,
y requieran un mayor grado de asistencia y proteccion.

El Decreto 1193/98, reglamentario de la Ley 24.901, establece en su articulo 1° que la
Comision Nacional Asesora para la Integracion de las Personas Discapacitadas sera el
organismo regulador del Sistema de Prestaciones Basicas de Atencion Integral en favor
de las Personas con Discapacidad; elaborara la normativa relativa al mismo, que incluira
la definicion del Sistema de Control Interno juntamente con la Sindicatura General de la
Nacion; contard para su administracion con un Directorio cuya composicion, mision,
funciones y normativa de funcionamiento se regula en el mencionado Decreto, y
propondra a la Comision Coordinadora del Programa Nacional de Garantia de Calidad de
la Atencion Médica el Nomenclador de Prestaciones Basicas para Personas con
Discapacidad.

De acuerdo con el articulo 6° del mencionado Decreto 193/98, el Ministerio de Salud y
la Comision Nacional Asesora para la Integracion de las Personas Discapacitadas
estableceran las normas de acreditacidon de Prestaciones y Servicios de Atencién para
Personas con Discapacidad en concordancia con el Programa Nacional de Garantia de
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Calidad de la Atencién Médica, de acuerdo a lo establecido en el Decreto 1424/97 y en
el Decreto 762/97.

El Servicio Nacional de Rehabilitacidn, por su parte, establecera los requisitos de
inscripcién, permanencia y baja en el Registro Nacional de Prestadores de Servicios de
Atencién a Personas con Discapacidad, e incorporard al mismo a todos aquellos
prestadores que cumplimenten la normativa vigente.

Por Resolucion 428/99 del M.S.A.S., posteriormente modificada por Resolucién 036/03,
se aprobd el Nomenclador de Prestaciones Basicas para Personas con Discapacidad, en
el que se define el contenido y los alcances de las prestaciones de Rehabilitacidn,
Terapéutico-Educativas, Educativas y Asistenciales del Sistema de Prestaciones Basicas
de Atencién Integral en favor de las Personas con Discapacidad y se establecen sus
modalidades de cobertura.

El Directorio del Sistema de Prestaciones Basicas de Atencion Integral en favor de las
Personas con Discapacidad aprobd la propuesta de “Marco Basico de Organizacion y
Funcionamiento de Establecimientos de Atencién del Sistema Unico de Prestaciones” y
posteriormente se formalizé la presentacion ante el Coordinador General del Programa
Nacional de Garantia de Calidad de la Atencidén Médica.

Por Resolucién 705/00 del MSN, el Marco Basico de Organizacién y Funcionamiento de
Prestaciones y Servicios de Atencidn a Personas con Discapacidad®, es incorporado al
Programa de Garantia de Calidad de la Atencién Médica.

El Marco Basico (Modificado por Res 1328/2006) describe las caracteristicas y alcances
de las prestaciones de rehabilitacion, terapéutico-educativas, educativas y asistenciales
para personas con discapacidad y se define los fundamentos basicos de calidad que han
de reunir los servicios que se incorporen al Sistema de Prestaciones, desde la perspectiva
de la organizacién y el funcionamiento de los servicios, los recursos humanos afectados,
la planta fisica requerida y el equipamiento necesario.

Para resumir se puede decir que el Marco Basico hace operativa en la practica la ley
24.901.

En el punto 4 del Marco Basico podemos observar la DESCRIPCION DE PRESTACIONES
DE REHABILITACION, TERAPEUTICAS EDUCATIVAS, EDUCATIVAS Y ASISTENCIALES,
entre las cuales (4.6) se encuentran el Centro de dia, del que se brinda en detalle:
Definicién conceptual, Beneficiarios, Pautas de ingreso y egreso, Tipo de prestacion,
Equipo Técnico Profesional, Servicios y actividades, Frecuencia de atencion.

Mismos detalles brinda, en el punto 4,9 al describir las caracteristicas de los SERVICIOS
PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD SIN FAMILIA Y/O HABITAT, sobre el Hogar, que
es uno de los modelos propuestos.

B En adelante: Marco Basico.
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Al definir conceptualmente ambos servicios (Hogar y Centro de dia) lo hace de la misma
manera que la Ley 24901, definicién citada anteriormente.

La importancia de este marco basico es que establece un esquema que universaliza un
estandar basico que permite una definicién de las prestaciones.

La evolucion de los conceptos, los modelos y las politicas que venimos describiendo se
van generando gracias a los cambios en la comprensién de las necesidades de apoyo de
las personas con discapacidad.

Como se afirmé en la introduccién citando a Verdugo Alonso'* los criterios a utilizar en
el disefio de programas y estructuras son muy distintos a los empleados tradicionalmente
y los mismos deben estar orientados a la calidad de vida y la autodeterminacién y desde
las organizaciones se debe garantizar ese camino.

Podriamos decir que el estandar, establecido por el marco basico significa un “piso” para
las organizaciones desde el cual iniciar el camino de mejora propuesto. Es en base a
ese camino y a los objetivos del presente trabajo que se profundiza ahora en el concepto
de Calidad de Vida.

3.3 CALIDAD DE VIDA

El concepto de Calidad de Vida ha evolucionado hasta convertirse en un
constructo social, un area de investigacién aplicada y un principio basico de prestacién
de servicios.

A lo largo de las tres décadas pasadas el constructo de calidad de vida ha supuesto la
base conceptual de los resultados de calidad y de su aplicacion. Ha desempefiado un
papel cada vez mds importante como concepto de sensibilizacion que aporta una
referencia y orientacién desde la perspectiva individual, como marco conceptual para
evaluar los resultados de calidad, como constructo social para orientar las estrategias de
mejora de los programas y como criterio de evaluacién de la eficacia de dichas
estrategias!®

4 Cfr, VERDUGO, M., GOMEZ L., ARIAS B. Bases para el desarrollo de un modelo de evaluacién para
personas con discapacidad intelectual adultas que viven en servicios residenciales; INICO; 2009. Pag. 3

15 SCHALOCK, R., GARDNER, J., BRADLEY, V. Calidad de Vida para personas con discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo. Aplicaciones para personas, organizaciones, comunidades y sistemas.
AAIDD. 2007. (Coleccidén FEAPS). Pag. 27 - 28
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3.3.1 Concepto ¢

Si bien el uso del concepto de Calidad de Vida es muy antiguo es a partir de la década
del 60 donde comienza su uso cientifico o académico. Recién en la década del 80 el
concepto se consolida y comienzan a producirse cierto consenso y progreso en la
concepcion de los distintos modelos, asi como su operativizacion y medicion.

En nuestros dias podemos afirmar que el concepto de calidad de vida se esta aplicando
en numerosos paises como (Schalok y Verdugo 2003):

a) una nocién sensibilizadora que ofrece referencia y guia desde la perspectiva
individual, centrada en las dimensiones nucleares de una vida de calidad;

b) un constructo social que proporciona un modelo para evaluar las dimensiones
principales de calidad de vida;

) un tema unificador que proporciona una estructura sistematica para aplicar
politicas y practicas orientadas a la calidad de vida.

El uso del concepto ha adquirido primordial importancia en los servicios sociales, de
salud y educativos, pues permite subrayar la importancia de las opiniones y experiencias
del propio individuo asi como justificar los programas y actividades en funcién de los
avances medibles en logros personales de los usuarios de los servicios.

Dado que aun en nuestros dias el logro de una definicion aceptada por todos sigue
siendo un reto no alcanzado, la comunidad cientifica ha comenzado a optar mas bien
por el establecimiento de un marco conceptual que unifique las dimensiones e
indicadores centrales de una vida de calidad.

Consenso internacional sobre los aspectos esenciales de la calidad de vida (IASSID):

1. La calidad de vida se compone de los mismos indicadores y relaciones que son
importantes para todas las personas.

2. La calidad de vida se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven
satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas
importantes.

3. La caldad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es
fundamentalmente la percepcion del individuo la que refleja la calidad de vida que
experimenta.

4. La calidad de vida se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual.

5. La calidad de vida es un constructo multidimensional influido por factores personales
y ambientales, tales como las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el

16 GOMEZ, L, VERDUGO, M., Arias, B. “Calidad de vida individual: Avances en su conceptualizacion y retos
emergentes en el ambito de la discapacidad”. Behavioral Psychology/Psicologia Conductual, Vol 18, N2 3,
2010, pags. 453-472
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trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de residencia, la vivienda, la educacion, la salud,
el nivel de vida y el estado de la propia nacion.

3.2.2 Modelos

Entre los modelos de calidad de vida individual, destacan por su mayor aplicacion y
numero de citas en el ambito de la discapacidad los planteados por Cummins (2000,
2005), que ha tenido especial relevancia por ser aplicable a toda la poblacién, con o sin
discapacidad, Felce y Perry (1995, 1996), una aplicacion y adaptacion reciente de este
modelo para su aplicacién en personas con discapacidad profunda y multiple (Petry,
Maes y Vlaskamp, 2005, 2007), y el propuesto por Schalock y Verdugo (2003, 2007). La
investigacion realizada en la Gltima década ha servido para desarrollar especialmente
este Ultimo modelo tedrico, identificar las dimensiones y sus indicadores centrales, y
guiar su aplicacién en la planificacion centrada en la persona, en la evaluacién de
resultados y en la mejora de la calidad (Schalock, 2004; Schalock y Verdugo, 2003).

En este Ultimo, los autores conceptualizan o definen la calidad de vida individual como
un estado deseado de bienestar personal que:

a) es multidimensional;
b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura;
¢) tiene componentes objetivos y subjetivos;

d) esta influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales.

3.2.3 Dimensiones, Indicadores y Resultados

El modelo de calidad de vida se hace operativo a través de dimensiones, indicadores y
resultados personales que se organizan en distintos niveles,

Dimensiones!’

Las dimensiones son un conjunto de factores que componen el bienestar personal.
Representan la amplitud de extension del concepto de calidad de vida, por lo que definen
dicho concepto. El modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2003, 2007) esta
compuesto por 8 dimensiones:

7 Mg. LOPEZ, A.; Especializacion en Gestién de Servicios para la Discapacidad, Material de Clase: Catedra
de Marcos Conceptuales. Buenos Aires. 2015.
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Autodeterminacion: Actuar como agente causal primario en la vida de uno mismo,
hacer elecciones y tomar decisiones con respecto a la calidad de vida propia, libre de
interferencias o influencias externas indebidas.

Derechos: Incluye aspectos de ciudadania como son el derecho a votar, la oportunidad
de participar en actividades civicas, y las responsabilidades civicas frente a procesos
judiciales, entre ofros

Bienestar Emocional: Abarca la satisfaccion (con la situacion, con los amigos, con las
actividades), el estrés (estabilidad emocional), el estado mental, el concepto de si mismo
(autoestima, imagen del cuerpo), la vivencia religiosa, la seguridad, etc.

Inclusion Social: La implicacién comunitaria relacionada con actividades comunitarias
emprendidas, con el nivel de aceptacion y apoyo dado por la comunidad.

Bienestar Material: Abarca los ingresos y asuntos financieros, asi como varios
aspectos de la calidad ambiental, seguridad, proteccion, empleo (servicios recibidos de
ayuda en casa, de salud).

Desarrollo Personal: Se encuentra relacionado con la adquisicion y uso de habilidades.
Todo ello puede ser expresado por medio de la consecucidn de actividades funcionales
en diferentes ambientes, como son el hogar, el trabajo, el ocio y la educacién.

Bienestar Fisico: Se centra en la salud, el estado fisico, la movilidad y la seguridad
personal.

Relaciones interpersonales: Incluye la calidad y aptitud de las relaciones personales
en el seno de la vida en el hogar, con la familia y con los amigos.

Indicadores

Los Indicadores son percepciones, conductas o condiciones especificas de las
dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de la persona.

Cumplen por lo menos cinco funciones (tiles!®

1) Permiten la medicion de las multiples dimensiones.

2) Facilitan la rendicion de cuentas mediante la medicién de los resultados
personales.

3) Permiten hacer un seguimiento, mejorar los programas y promover cambios en
los ambitos individuales, organizacionales, comunitarios y de sistemas.

4) Aportan un marco para buenas practicas con respecto a la exploracion, resolucion
y mejora de la calidad.

5) Muestran estabilidad intergrupal y sensibilidad a las percepciones de las
personas.

18 SCHALOCK, R., GARDNER, J., BRADLEY, V. Calidad de Vida para personas con discapacidad intelectual y
otras discapacidades del desarrollo. Aplicaciones para personas, organizaciones, comunidades y sistemas.
AAIDD. 2007. (Coleccién FEAPS). Pégs. 51-52
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Resultados Personales

Resultados personales son beneficios relacionados con la calidad de vida derivados a
los receptores de los programas que son resultado, directa o indirectamente, de las
actividades y servicios/apoyos de los programas.

3.2.4 Medicion ©

La Medicion de la Calidad de Vida:

a) Incluye la medida en que las personas tienen experiencias vitales que valoran.

b) Refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e interactiva.

c) Tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan
importantes para las personas.

d) Combina experiencias vitales comunes a todos los seres humanos con
experiencias particulares de cada persona.

Existen valiosos instrumentos que permiten la evaluacion de la calidad de vida en la
etapa adulta y vejez de este colectivo: la Escala INTEGRAL (Gémez, Arias, Verdugo y
Navas, 2012; Verdugo, Gdmez y Arias, 2007; Verdugo, Godmez, Arias y Schalock, 2009),
la Escala INICO-FEAPS (Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit, 2013a,
2013b), la Escala GENCAT (Gomez, Arias, Verdugo y Navas, 2012; Verdugo, Arias,
Gomez y Schalock,2008a, 2008b, 2009, 2010), la Escala FUMAT (Gomez, Verdugo, Arias
y Navas, 2008; Verdugo, Gomez y Arias, 2009) y la Escala de calidad de vida para
personas con discapacidad que envejecen (ECV) (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzdlez y
Rozada, 2008), entre otras.

Tradicionalmente las personas con discapacidad intelectual severa y profunda han sido
el colectivo que ha disfrutado de los avances en menor medida y para quienes la
implementacion de estos cambios ha resultado mucho mas compleja, hasta el punto de
que la aplicacion de la mayor parte de ellos ain hoy no ha podido apenas iniciarse.
Iguaimente preocupante es la situacion de aquellas personas cuya discapacidad
intelectual se complica con otras discapacidades graves asociadas (e.g., discapacidades
fisicas y/o sensoriales, trastornos generalizados del desarrollo, problemas de salud
mental, problemas de conducta, enfermedades cronicas), llevandoles a requerir apoyos
extensos y generalizados.

Por eso Miguel Angel Verdugo, Laura Goémez, Benito Arias, Ménica Santamaria, Ester
Navallas, Sonia Fernandez e Irene Hierro desarrollaron en el afio 2014 la Escala San
Martin, destinada a la Evaluacion Multidimensional de la calidad de vida de personas con
discapacidades significativas (i.e. personas con discapacidad que requieren apoyos
extensos y generalizados, con otras posibles condiciones asociadas) que se utilizara para
lograr los objetivos de este trabajo.

19 VERDUGO, M., GOMEZ L., ARIAS B., SANTAMARIA M., NAVALLAS E., FERNANDEZ S., HIERRO 1. Escala
San Martin, Evaluacion de la Calidad de Vida de Personas con Discapacidades Significativas, Primera Edicidn.
Santander. Fundacion Obra San Martin, 2014,
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3.4 CONTEXTO DE LAS INSTITUCIONES

Como se ha dicho precedentemente, especiaimente a partir de la Convencion de los
Derechos de las Personas con discapacidad, se desarrolla un nuevo paradigma social de
la discapacidad y, el entendimiento de la discapacidad debe utilizar un modelo ecoldgico
basado en la interaccion de! individuo con su contexto, es importante para el logro de
los objetivos propuestos, la contextualizacién de los centros que se analizan.

Mapa 1: Departamento Rosario y su ubicacion en la Provincia de Santa Fe

Puerto San Martin |

Fuentehltps://uploadwikimediaorg/wikipedia/commons/thumb/6 /68 /Gran_Rosariopng/250px-
Gran_Rosariopng

Rosario?’— Hogar P. Tiburcio

Asentada al sudeste de la Provincia de Santa Fe (Mapa 1), sobre la margen derecha del
Rio Parang, la ciudad de Rosario cuenta con una poblacion de 948.312 habitantes, segun
datos del censo nacional de poblacion, hogares y viviendas 2010, lo que significa un
incremento del 4,2% respecto al valor registrado en el censo de 2001. La poblacion se

2 FEIN, M. E Area Metropolitana de Rosario, Estructura Institucional y caracterizacion Territorial, Cuaderno
1, 13, Edicién, Rosario. ECOM, 2014.
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distribuye en una superficie de 200 km? representando una densidad de poblacién de
4.741 habitantes por km?

Para describir algunos de los aspectos que muestran la importancia de esta gran ciudad
se puede hacer una caracterizacién en salud: Rosario cuenta, en su nivel primario de
atencion con mas de 50 centros de salud municipales a los que se le suman 30 centros
de salud de nivel provincial y nacionales que operan en la ciudad. Ademas cuenta con
10 centros de atencion municipales de mediana y alta complejidad; 3 Hospitales
provinciales y 2 policlinicos nacionales.

Si se indaga sobre educacion Rosario concentra el 47% de los alumnos de ensefianza
primaria y secundaria de Santa Fe y a nivel universitario, solo la Universidad Nacional,
supera una matricula de 75.000 alumnos, ademas de poseer una importante oferta
educativa universitaria privada.

A nivel productivo existen en la ciudad: 2900 plantas y talleres industriales; 16.600
comercios y 8.900 empresas de servicios.

Su nutrida oferta turistico-cultural ofrece un promedio de 200 ferias y eventos por afio.

En este contexto netamente urbano, funciona desde octubre de 1952 el Hogar P.
Tiburcio, categorizado como Hogar Con Centro de Dia, categoria “A” que presta su
servicio a 30 residentes.
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Como se puede observar en la Imagen 1, en un radio de 700 metros, el hogar cuenta
con NUMErosos servicios e instituciones que, en general, son abiertas a la interaccion
con los residentes. Con las 5 escuelas de la zona (una de ellas de educacion especial) se
realizan distintas actividades conjuntas a lo largo del afio (Muestras, actividades
recreativas, intercambio de visitas, etc.). En uno de los centros culturales (Centro
Lumiere) los residentes concurren de manera habitual para realizar actividades (Pilates,
Esfero dinamia, Taller de Comic). En la Parroquia del barrio, ademas de participar de
actividades religiosas, dos residentes concurren como voluntarios de Caritas.

Los dos importantes centros comerciales y el complejo de cines, son lugares de especial
atraccion para la recreacion y el tiempo de ocio, al igual que el paseo costero, espacio
verde a la vera del Rio Parana, que se extiende hasta el Tradicional Monumento a la
Bandera en el centro mismo de la Ciudad a lo que se suma la iniciativa llamada “Calle
Recreativa” donde los domingos y feriados se cierran importantes avenidas para
transformarlas en paseos peatonales, con nutrida agenda de actividades deportivas y
culturales.

General Lagos?’ — Cottolengo Don Orione

Ubicada a 22 km aproximadamente, al sur de la ciudad de Rosario (Mapa 1), la localidad
de General Lagos ocupa una superficie de 43 Km?: El casco urbano original conserva una
idiosincrasia de pueblo tranquilo, favorecido por las predominantes extensiones de suelo
rural que la circundan.

Segun datos del INDEC de 2010 tiene una poblacién de 4.112 hab. (Menos de los habitan
cada km? de la ciudad de Rosario)

Para destacar el perfil rural que la caracteriza basta describir que en la actualidad la
localidad tiene alrededor de 50 comercios funcionando y cuenta con 63 productores
agricolas (75% cultivo de oleaginosas, 20 % horticultura y 5% dedicados a la ganaderia).

Los principales agentes productivos son empresas vinculadas al agro. El entramado
empresarial se compone de pequefias y medianas empresas, y dos grandes
establecimientos industriales, uno dedicado a la produccién de agroquimicos y el otro al
procesamiento y comercializacion de semillas oleaginosas.

En salud cuenta con 1 centro de atencion primaria. No dispone de servicio de internacion
y depende de los Hospitales Provincial y Centenario de Rosario.

Registra 1 establecimiento de nivel primario, 1 secundario y 2 centros de alfabetizacion
para cubrir las necesidades educativas de la localidad. Se cuenta ademas con 1 centro
cultural con Biblioteca y con 1 centro de jubilados y pensionados.

2 COMISION FESTEJOS DEL CENTENARIO. General Lagos... Cien afios de Historia, Rosario. Editorial
Amalevi, 1998.
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No cuenta con servicio urbano de pasajeros, recibiendo los servicios interurbanos que
unen Rosario con San Nicolds, con frecuencias que se aproximan a un servicio cada hora.

El Cottolengo Don Orione, como muestra la Imagen 2, se encuentra ubicado en la zona
rural de General Lagos, a 3 km. del Centro Civico de la localidad, sobre la Ruta Provincial
21, (ex ruta 9). Emplazado en un predio de 15 hectareas, con una superficie de 8900 m?
cubiertos, funciona desde abril de 1952 y brinda actualmente el servicio de Hogar con
Centro de Dia, para el que esta categorizado “A", a 105 residentes.

bt g N
a‘I""La‘gos
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4.- METODOLOGIA

El presente trabajo es exploratorio-descriptivo, con un enfogque cuali-cuantitativo de
corte transversal, y consistira en la medicion y analisis de la calidad de vida de la
poblacién residente en los Hogares con centro de Dia pertenecientes a la Obra Don
Orione en Rosario (urbano) y General Lagos (rural), Provincia de Santa Fe.

La medicion se realizara en el tercer trimestre del afio 2016, a la totalidad de las personas
que en este momento residen en cada uno de los centros. El universo esta constituido
por 135 personas con discapacidad, 30 residentes en ambito urbano y 105 en ambito
rural.

Para cumplir con el objetivo se utilizaran como fuente los datos obtenidos de la aplicacion
de la Escala San Martin, (Miguel Angel Verdugo, Laura E. Gémez, Benito Arias, Mdnica
Santamaria, Ester Navallas, Sonia Fernandez, Irene Hierro. 2014) validada por el
Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), Universidad de
Salamanca, Espafia, basada en el modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo;
presentada como el primer instrumento en su tipo con suficientes evidencias de validez
y fiabilidad especiaimente desarrollado para la evaluacion de calidad de vida para
personas adultas con discapacidades significativas. Ademas se utilizaran como fuente las
bases de datos propias de cada centro.

Como evaluadores actuaran profesionales de cada uno de los centros, que tienen
contacto varias veces por semana con los residentes y un tiempo de conocimiento de las
personas que en general es superior a los 5 afos.

A los profesionales que haran la aplicacion de la escala se les brindd informacion-
capacitacion sobre calidad de vida y su medicion (presentacién del tema y conocimiento
de diversos instrumentos de medicion), presentacion de un resumen del Manual de la
escala San Martin y posterior entrega del Manual para lectura personal, asi mismo se
realizé un trabajo practico conjunto de medicion, para ajustar criterios de aplicacion.

Los datos de las evaluaciones seran transcriptos al sistema informatico que brinda la
Escala San Martin y a bases de datos propias que nos permitan profundizar los analisis
y graficar los resultados.

Administracion de la Escala

La Escala San Martin proporciona informacion acerca de las areas de vida mas
importantes de una persona con discapacidad significativa desde la perspectiva de un
observador externo que la conoce bien. B instrumento consta de 95 items, organizados
en torno a las ocho dimensiones de calidad de vida, que recogen aspectos observables
y objetivos de calidad de vida. La escala incluye:
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(@) Un cuadro para recoger los datos de la persona evaluada®? y dos cuadros para
recoger los datos de los informadores®

(b) Los 95 items, organizados en torno a las ocho dimensiones de calidad de vida, con
un formato de respuesta de frecuencia con cuatro opciones (nunca, algunas veces,
frecuentemente, siempre)?*

(€) Una seccién abierta en la que puede incluir cualquier informacion que se considere
relevante acerca de la evaluacion.

(d) El cuadro resumen de puntuaciones (directas totales, estandar y percentiles)®:

(e) El perfil de calidad de vida en el que se ilustran de forma grafica los resultados de la
evaluacion?¢:

Aplicacion de la Escala

La escala puede completarse por medio de uno o dos informadores. Se considera
informador adecuado al profesional de los servicios con conocimiento suficiente de la
persona evaluada al menos desde hace 3 meses y que tiene oportunidad de contacto
con la persona en distintos contextos, durante periodos prolongados de tiempo.

El informador es la persona que debe completar los datos de la personas evaluada y los
datos propios en los cuadros a los que se hizo referencia en el item a) de Administracion
de la escala.

Ademas el informador debe responder los 95 items incluidos en la escala organizados en
torno a las 8 dimensiones de calidad de vida (12 para cada dimension, excepto inclusion
social que esta conformada por 11), que pueden ser contestados con cuatro opciones
de respuesta: Nunca, Algunas Veces, Frecuentemente y Siempre, a lo que se
corresponde una puntuacién de 1 a 4 respectivamente.

Las puntuaciones obtenidas en cada uno de los items se suman para obtener una
“puntuacion directa total” en cada dimension. Que pueden ir de 12 a 48 a excepcion de
inclusidn social 11 a 44.

Estas puntuaciones sirven para iniciar el cuadro “Resumen de puntuaciones"“, que sera
completado luego de transformar las puntuaciones directas totales de cada dimensidn,

2 Anexo Al.
3 Anexo A2.
2 Anexo B1.
% Anexo C.

% Anexo E.
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en “puntuaciones estandar” por medio de una tabla con el baremo necesario para tal
fin?’,

La suma de las puntuaciones estandar de cada dimension, nos brinda una “Puntuacion
estandar Total”, a la que se le debe aplicar el baremo de la tabla B*® para obtener el
fndice de calidad de Vida (Puntuacién Estandar Compuesta) y el Percentil del indice de
calidad de vida correspondiente.

Completado el cuadro “"Resumen de puntuaciones” se arma el Perfil de Calidad de Vida,
al que ya se aludié, marcando en el mismo la puntuacion estandar de cada dimension,
el indice de calidad de vida y el percentil (resultados del resumen de puntuaciones) y
uniendo por medio de una linea que nos muestra graficamente el Perfil de Calidad.

27 Anexo D1.

B Anexo D2.

Pa’gina27



*UNIVERSIDAD

UISALUD
5.- DESARROLLO

5.1 Poblacion

Como ya se ha sefialado anteriormente, la poblacién de estudio esta conformada por
personas con discapacidad residentes en dos Hogares con Centro de dia. En total nuestro
universo esta compuesto por 135 personas, que segun datos del Servicio Nacional de
Rehabilitacién representan el 3,4 % de las personas con discapacidad que en la Provincia
de Santa Fe tienen la internacion como aspecto habitacional®®:

Como se puede observar en el Grafico 1 la poblacién residente en dmbito rural esta
formada por 105 personas; 55,24 % (58) son Mujeres y el 44,76 % (47) son Varones.
El rango de edad abarca desde los 18 a los 75 afios, con un promedio de edad general
de 49 anos. Las mujeres tienen un promedio de 52 anos, superando en 6 al de los
varones que alcanzan los 46 afos de promedio.

La poblacién residente en ambito urbano es de 30 personas; 40% (12) mujeres y 60%
(18) varones con un promedio de edad de 48 afos, y un rango que va de 28 a 68 afos.
El promedio de edad es superior en las mujeres, 54 afios sobre los varones con 45.

Gréfico 1 ~ G. Lagos (Rural) J Rosario (Urbano)
Cantidad Residentes 105 30

Mujeres 58 55,24% 12 40,00%
Promedio Edad 49 48

Mujeres 52 54
Rango de Edad 18 | 75 28] 68

Fuente: Elaboracién Propia con Datos Estadisticos de cada centro

Se puede observar que en ambas poblaciones el promedio de edad es similar: 49-48
anos de edad, también que el promedio de edad de las mujeres es superior al de los
hombres.

® Datos estadisticos del Registro Nacional de Personas con Discapacidad (Distribucion de las personas con
discapacidad con CUD vigente al 21-10-2016 segun provincia de residencia y aspecto habitacional)
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5.2 Resultados de la Medicion de Calidad de Vida

Resultados para el ambito rural

El Perfil de Calidad de Vida®® para los residentes de ambito rural (Grafico 2), resultado
de la aplicacion de la Escala San Martin muestra las mejores puntuaciones estandar para
las dimensiones Autodeterminacion y Desarrollo Personal, con exactamente los mismos
valores (6,64), seguidos por la dimension Relaciones interpersonales (6,09). Con una
marcada diferencia Derechos (2,94) fue evaluada como el punto mas bajo del perfil. Si
en lugar del gréfico 2 al que ya hicimos referencia, se trazara este perfil en el formulario
propio de la escala® se observaria una linea bastante mas plana, ya que el mismo ubica
los valores por debajo de 5 puntos en una misma linea. Se prefirié esta representacion
por considerar que permite mayor claridad de los resultados.

Grafico 2: Perfil General de Calidad Vida (Rural)

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de la Escala San Martin
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Dimensiones de Calidad de Vida

Este perfil se completa con el indice de Calidad de Vida que es igual 72 lo que ubica el
resultado en un percentil 7.32

El Grafico 3 representa la dispersion de este indice dejando en evidencia no solo la
importancia cuantitativa de la poblacion objeto de la medicidn sino también lo
heterogéneo de la misma.

0 gn los graficos de Perfit de Calidad de Vida el e de las Y representa la puntuacion estandar (la escala
San Martin utiliza puntuaciones de 0 a 20) Para el eje de las X, se utilizaran las abreviaturas que la misma
escala utiliza para nombrar las dimensiones: AU=Autodeterminacion — BE=Bienestar Emocional — BF =
Bienestar Fisico ~ BM = Bienestar Material — DE = Derechos — DP = Desarrollo Personal ~ IS = Inclusién
Social — RI = Relaciones Interpersonales.

3L Anexo E

% Estos resultados siguen los obtenidos en la seccion Andlisis, de la aplicacion digital de la escala San
Martin. Puede diferir con el Baremo contenido como anexo “A” del Manual de la Escala San Martin (Pag.
47).
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Grafico 3: Dispersion de Indice de Calidad de Vida

Fuente: elaboracion propia con Datos de Escala San Martin
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Si se tiene en cuenta que la escala San Martin para este Indice de Calidad de Vida
(Puntuacién estandar compuesta) presenta una distribucién con media 100 y desviacion
tipica 15; a la que se corresponde un percentil 50; nuestra poblacion de estudio se
encuentra significativamente por debajo de la media, con un ndmero importante de
residentes con resultados personales debajo del 1% en su indice.

Aun las 3 dimensiones con resultados mas elevados del Perfi General elaborado, se
encuentran por debajo de la media.

Como muestra el Grafico 4, las mujeres tienen un perfil de calidad de vida mas elevado
que los hombres. En promedio la diferencia es superior en 1 punto, con la distancia mas
significativa en las dimensiones Desarrollo Personal y Relaciones Interpersonales, (1,89
y 1,85 respectivamente de diferencia en la puntuacion estandar). La excepcion esta dada
en la dimension Derechos, unica en la que la curva se invierte y los hombres tienen una
mejor puntuacién, aunque con una minima diferencia.

Grafico 4: Perfil éd\_/_faor Sexo (Ambﬁo Rural)

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de la Escala San Martin
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Si se divide la muestra por rango de edad, se observa (Grafico 5) una distribucion con
muy poca variacion en el indice de calidad de vida general; con una Unica diferencia
notable, que bien podria tomarse como una dato extremo que no modifica el resultado
general, por tratarse de un Unico residente que se encuentra por debajo de los 20 afios.
Dejando esta ultima de lado, la diferencia extrema entre rangos es de 9 puntos (entre
20-29 y 40-49) y de 6 puntos entre rangos consecutivos (40-49 y 50-59).

Grafico 5: Cantidad de Residentes e
Indice de Calidad de Vida por Rango de Edad

Fuente: elaboracién propia con datos estadisticos del Hogar
y datos de Escala San Martin

34

24
1 5 20 16 5

<20 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 >70

Cantidad de Residentes ICV

La representacion (Grafico 6) de los porcentajes promedio de respuesta para cada
dimension hace posible ver, que la frecuencia “siempre" es la respuesta menos obtenida
para cada dimension, con valores iguales o menores a 1% en 3 de las 8. La frecuencia
“Algunas veces” es la que ocupa el mayor porcentaje de respuestas en 7 de las 8
dimensiones siendo la Unica excepcién Inclusion Social, donde prevalece la respuesta
“"Nunca®.
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GRAFICO 6: PROMEDIO DE RESPUESTAS DE CADA

DIMENSION
FUENTE: ELABORACION PROPIA CON DATOS DE LA ESCLA SAN
MARTIN

mNunca = Algunas Veces = Frecuentemente Siempre

RI
IS
DP
DE
BM
BF
BE
AU
AU BE BF BM DE DP IS RI
# Nunca 36,2% 23,9% 17,0% 11,9% 27,0% 24,7% 65,7% 24,5%
= Algunas Veces 40,6% 54,1% 41,9% 55,2% 52,9% 45,7% 22,3% 39,2%
© Frecuentemente  19,4% 21,0% 33,1% 27,5% 19,1% 29,3% 9,6% 31,7%
“Siempre 3,8% 1,0% 8,0% 5,5% 1,0% 0,3% 2,4% 4,5%

Si, con el objetivo de hacer mas visible la incidencia de las respuestas que refieren
frecuencias cercanas, se las une en menores (nunca/algunas veces) y mayores
(frecuentemente/siempre), como queda manifiesto en el Grafico 7, las de menor
frecuencia tienen porcentajes muy elevados que abarcan desde el 58,9%, en la
dimensién de Bienestar Fisico, hasta el 88 % en la dimension Inclusidon Social;
consecuentemente los porcentajes promedios de respuestas de mayor frecuencia dan
cuenta de que el Indice de Calidad de Vida tiene mucho recorrido posible en post de
mejorar la calidad de vida de las personas evaluadas.
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Grafico 7: Promedio de Respuestas Agrupadas

de cada dimension
Fuente: Elaberacion Propia con datos de Escala San Martin

3,7% 36,3%

78,0% 22,0%
76,8% 23.2%
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Nunca/Algunas Veces Frecuentemente/Siempre

Resultados para el ambito urbano

Para la poblacion de ambito urbano (Grafico 8), Inclusion Social es el punto mas alto de
la curva de perfil de Calidad de Vida (9.00) seguido por Relaciones Interpersonales
(8,52). Dos dimensiones marcan claramente los inferiores de la curva siendo Bienestar
Emocional la mas baja (5,55) seguido por Derechos (5,76).
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Grafico 8. Perfil General de Calidad Vida (Ambito Urbano)

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de la Escala San Martin
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Para la puntuacién estandar total (59) corresponde un indice de calidad de Vida 84, io
que lo ubica en un percentil 20, de acuerdo a la aplicacién digital de la escala San Martin.

Grafico 9: Dispersion de Indice de Calidad de Vida

Fuente: elaboracion propia con Datos de Escala San Martin

8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29
REGISTROS (RESIDENTES)

INDICE DE CALIDAD DE VIDA

La dispersion del indice de calidad de vida (Grafico 9) nos muestra una poblacion
significativamente homogenea. El 80% de la poblacién (24 residentes) se encuentra en
el rango 80 a 100 del indice, por lo tanto muy cercanos a la media de la escala.

Grafico 10: Perfil CdV por Sexo (Ambito Urbano)

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de la Escala San Martin

Puntuacién Estandar

AUs - LBE BF BM DE DP IS RI
Dimensiones de Calidad de Vida

=@=Mujeres Urbano «@=Hombres Urbano

En la poblacion estudiada se observa (Grafico 10) que las mujeres tienen un petfil de
Calidad de Vida que supera al de los hombres en 1,17 Puntos estandar promedio. Las
diferencias mas significativas de las curvas se encuentran en las dimensiones Relaciones
Interpersonales y Desarrollo Personal con 1,76 y 1,74 de diferencia respectivamente, La
tnica dimensién donde las curvas de perfil se juntan (se invierten por 9 centimos) es en
Bienestar Fisico.

30
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La agrupacion por rango de edades (Grafico 11) muestra que los residentes mayores de
50 afios (53% de la muestra) presentan un promedio en su indice de calidad de vida en
torno a 90, y que la mayor diferencia entre rangos es de 15 puntos (entre 30-39 y 50-
59); dejando de lado la franja de menos de 30, por ser la menos representativa con un
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solo residente en ese rango.

100

Grafico 11; Cantidad de Residentes e Indice de
Calidad de Vida Promedio por Rango de Edad

Fuente: Elaboracion propia con datos estadiscos del Hogar
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Los porcentajes promedios de respuesta de cada dimension (Grafico 12) permiten ver
que “Frecuentemente” es la mas obtenida en todas las dimensiones, alcanzando el 64%
en Relaciones Interpersonales. La frecuencia que le sigue en incidencia es “Algunas
Veces”. También se puede resaltar que la respuesta “Siempre” prevalece sobre “nunca”
para 4 dimensiones, siendo mas notable la diferencia en la dimension Bienestar Material

con 38% (Siempre) contra 4% (Nunca).
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GRAFICO 12: PROMEDIO DE RESPUESTAS DE
CADA DIMENSION
FUENTE: ELABORACION PROPIA CON DATOS DE ESCALA SAN
MARTIN
mNunca ®Algunas Veces Frecuentemente Siempre
ri G 64% T x|
T - T 3% . s% |
, —= i 2
DP 39 4% 58% 5% /
DE 47% 17% J
BM 38% J
pr  (ERZE T e T
BE (@l nww o 5% “s% |
AU 26% 4% 2%
AU BE BF BM DE DP IS RI
B Nunca 31% 29% 7% 4% 12% 13% 23% 6%
W Algunas Veces 26% 12% 29% 15% 25% 24% 14% 19%
frecuentemente  41% 53% 49% 43% 47% 58% 31% 64%
Siempre 2% 5% 14% 38% 17% 5% 5% 11%

Grafico 13:Promedio de Respuestas agrupadas
de cada dimension

Fuente: Elaboracion propia con datos de escala San Martin

75,0%

19,3%
36,8%
41,7%

57,5% ayEY;

20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Nunca/Algunas Veces Frecuentemente/Siempre

Si, como ya se hizo para €l centro de dmbito rural, agrupamos los porcentajes promedio
de respuesta para cada dimension (Grafico 13), en dos grupos de frecuencia
(Nunca/algunas veces y Frecuentemente/siempre), se destaca que la de mayor
frecuencia superan el 50% en 7 dimensiones, siendo solamente inferior en
“Autodeterminacion” donde se presenta un 57 % de promedio de respuestas referidas
como “Nunca/Algunas Veces”
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Comparacion de Resultados entre Centros

Si se confrontan los perfiles de cada centro (Grafico 14) queda a la vista que el perfil de
dmbito urbano es significativamente mas alto en 6 de las 8 dimensiones. Las restantes
Autodeterminacién y Bienestar Emocional, aunque también superiores, aventajan solo
en algunas centésimas.

Grafico 14: Perfil Calidad de Vida Comparado

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de Escala San Martin
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Practicamente se observa una Unica linea de perfil para las dos primeras dimensiones
(Autodeterminacion y Bienestar Emocional) y diferencias consistentes en las demas, con
mejor nivel en el perfil de ambito urbano.

Si se pone en imagen (Grafico 15) las diferencias del perfil de cada centro se puede
dividir en 3 grupos las 8 dimensiones, segin la diferencia:

a) en menos de un punto estandar se ubican Autodeterminacion y Bienestar
emocional.

b) Entre 1y 1,5 puntos de diferencias se ubican Bienestar Fisico (1,32) y Desarrollo
personal (1,47).

€) Las de mayor dferencia (mas de 2 puntos). Bienestar material, Derechos,
Relaciones Interpersonales e Inclusion social;, esta Ultima con la maxima
diferencia 3,87.
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Grafico 15: Diferencias entre Perfil Urbano/Rural
Fuente: Elaboracién Propia con datos de Escala San Martin
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Dimensiones

Si lo que se compara es el perfil de Calidad de vida de los Hombres de cada centro
(Gréfico 16) la mayor diferencia se encuentra en Bienestar Material, seguido de Inclusién
social (3,77 y 3,52 respectivamente) y la de menor diferencia Autodeterminacion.

Grafico 16: Comparacion Perfil Hombres Urbano/Rural
Fuente: Elaboracién Propia con Datos Escala San Martin
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Entre las mujeres de ambos hogares se puede observar comparando los perfiles (Grafico
17) que en la dimensién Bienestar Emocional se encuentra el punto mas cercano con
apenas 0,34 puntos estandar (hay que recordar que para los hombres esta era la
segunda diferencia menor) y tenemos otra dimension muy proxima entre las curvas
como es Bienestar Fisico, con menos de un punto, cuando para los hombres alcanzaba
una diferencia de 1,91.

La diferencia mayor la encontramos (al igual que para los hombres) en Inclusién Social,
pero con mayor acentuacion, siendo la maxima observable entre centros y entre sexos
4,76 puntos de diferencia. La segunda mayor diferencia se manifiesta en Derechos,
sosteniéndose por encima de los 3 puntos.
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Grafico 17:. Comparacion Perfil Mujeres Urbano/Rural
Fuente: Elaboracion Propia con Datos Escala San Martin
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Si se superpone la dispersién del Indice de Calidad de Vida de ambos centros (Gréfico
18), se resalta, como ya se dijo, en el dmbito urbano una poblacion méas homogénea,
representada por una dispersion mucho mas plana que en la poblacién rural. Como
queda ilustrado también en el Grafico 19, para el ambito urbano el 80% de la poblacion
se encuentra entre los rangos comprendidos entre 80 y 99 del indice de calidad de vida,
cuando en el mismo rango, para €l ambito rural tenemos solo al 21% de la muestra. Hay
que destacar que un solo rango (80-89) concentra casi el 57% de la poblacién urbana,
cuando para la rural no hay un rango que se destaque y se distribuye entre los 3 rangos
mas bajos el 77% de su poblacidn.

Si se toman los rangos mas bajos del indice (50-69) para la poblacion urbana contienen
al 13 % de la poblacién, frente al 49% de la poblacion rural.

Grafico 18: Dispersion Comparada de Indice de Calidad
de Vida

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de Escala San Martin
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Grafico 19: Comparacion Rangos Indice
Calidad de Vida

Fuente: Elaboracion Propia con Datos de Escala San Martin
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Analisis de dimensiones extremas

Como ya se ha descripto y graficado (Graficos 14 y 15) la dimension Inclusion social es
la que presente la mayor distancia de separacion en la curva de perfiles entre los centros
comparados (3,87 puntos estandar de diferencia). Es significativo, teniendo en cuenta
los objetivos de este trabajo, debido a que la dimensién busca medir la implicacién en
la comunidad y los items (Anexo B) buscan indagar mayoritariamente sobre la
participacion en actividades comunitarias y el uso de instalaciones del entorno.

Se puede evidenciar comparando los porcentajes de respuestas (Ej. graficos 20 al 22)3
y uniéndolo a la descripcion del contexto de las Instituciones que se hizo oportunamente
en el Marco Conceptual (3.4; Imagenes 1y 2) que la variedad de oportunidades que
brinda el contexto urbano facilitan mucho la planificacion y participacion efectiva en la
comunidad. Para el ambito rural, ain con mayor esfuerzo principalmente en transporte
institucional y disponibilidad de personal para planificacion y acompafiamiento de las
actividades, los factores de distancia y escases de transporte pUblico condicionan de
manera significativa esta dimensién; aun cuando es muy bueno el nivel de aceptacion
de la comunidad para con los residentes.

3 Se pueden consuitar los graficos comparativos de los porcentajes de respuestas a los 12 items de la
dimension Inclusion Social en el Anexo “F” del presente trabajo.
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(Grafico 20. Elaboracion Propia con Datos de la Escala San Martin)
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(Grafico 21. Elaboracién Propia con Datos de la Escala San Martin)
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(Grafico 22. Elaboracién Propia con Datos de la Escala San Martin)
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En el otro extremo la dimensidn Bienestar Emocional es la que menos diferencias de
perfil presenta, siendo la mas baja para la poblacién de ambito urbano como ya se
describid. Aqui se encuentra uno de los limites del presente trabajo, para justificar esta
diferencia infima con los datos producidos por la aplicacién de la escala San Martin. Pero
no se considera ajeno a la influencia del contexto como se esta analizando.

Los resultados de las dimensiones con mejores resultados, como inclusién social,
relaciones interpersonales, bienestar material; parecen no ser suficientes en el ambito
urbano al menos, para lograr una satisfaccién con su calidad de vida que se traduzca en
un mayor Bienestar emocional. Seria necesario un estudio mucho mas amplio, que
escapa a las posibilidades del presente, para determinar que correspondencia tiene esta
satisfaccion con la de la poblacién urbana en general (con y sin discapacidad). Es
conocido por todos, como las situaciones de inseguridad, ritmo de vida, etc
caracteristicos de los grandes centros urbanos como la Ciudad de Rosario, aumentan los
niveles de estrés y de inestabilidad emocional.
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6.- CONCLUSIONES

Después de la aplicacién de la Escala San Martin para las poblaciones del Cottolengo
Don Orione de General Lagos, Santa Fe (105 personas — ambito rural) y el Hogar P.
Tiburcio de la Ciudad de Rosario (30 personas — ambito urbano), ambos pertenecientes
a la Obra Don Orione y categorizados como Hogar con Centro de Dia, categoria “A”, se
puede concluir que, el nivel de calidad de vida de la poblacion de ambito urbano es
considerablemente mayor que la de la poblacién de ambito rural. Con un indice de
calidad de vida 84 y 72 respectivamente. Aun asi, ambos indices se ubican por debajo
de la media de la escala, por lo que se pueden catalogar como bajos y necesitados de
ser mejorados.

Por ofro lado, se ha podido observar que las mujeres presentan un mejor indice de
calidad de vida que los hombres. Ademas se ha constatado que la edad no se presenta
como una variable que introduzca modificaciones en el indice.

Ademas segin el perfil de calidad de vida urbano el mejor resultado se obtiene en la
dimension Inclusion social, mientras el mas bajo se observa en Bienestar Emocional.

Para el perfil de la poblacion rural en primer lugar se ubican Autodeterminacién y
Desarrollo Personal (misma puntuacion estandar) siendo Derechos, la dimension con
peor resultado.

Si se ordenan los resultados de las dimensiones de acuerdo a las diferencias entre
perfiles se presentan de la siguiente manera: 1) Inclusion social 2) Blenestar Material 3)
Derechos 4) Relaciones interpersonales 5) Desarrollo Personal 6) Bienestar fisico 7)
Autodeterminacién 8) Bienestar emocional.

Como ya se analizé la diferencia en Inclusion social estd marcada fuertemente por el
contexto favorable donde se encuentra emplazado el Hogar P. Tiburcio; por el contrario
para el Cottolengo Don Orione, las distancias, la escas:s de transporte publico, como asi
también los limitados servicios de la zona, se convierten en barreras a superar y no solo
afectan a la Inclusion social, sino también a otras areas como bienestar material, por
limitado acceso al consumo de bienes y servicios, bienestar fisico por la falta de servicios
publicos y privados principalmente en materia de salud; faltas todas que demandan de
la Institucion esfuerzos mayores que en el ambito urbano para compensar dichas
carencias.

Si se desea responder a los nuevos paradigmas e instalar definitivamente el modelo
social de la discapacidad en las Instituciones prestadoras de servicios y en los actores
involucrados, en sintonia con la Convencién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad; los datos obtenidos en la elaboracién del presente trabajo podran
constituirse como base para redisefar las practicas orientadas a la mejora de los
resultados personales y de la calidad de vida de las personas con discapacidad residentes
en ambos centros.
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8.- ANEXOS

Anexo A.1 - Datos de la Persona Evaluada

De la parsona evaluada

MES

DiA
Fecha de aplicacién
Fecha de nacimiento
NOMBRE Y APELLIDOS:
Nivel de necesidades de apoyo: D Extenso D Generalizado
Nivel de dependencia reconocido:
D Grado | de dependencia moderada
l:l Grado |l de dependencia severa
D Crado |ll de gran dependencia
Porcentaje de discapacidad: - I % Afio de expedicion del certificado:

Otras condicliones de la persona evatuada (marque todas las que procedan)
D Disc. Fisica: Limitaciones motoras en extremidades superiores

Limitaciones motoras en extremidades inferiores

{_»_ Disc. Sensorial: D Auditiva/sordera D Visual
: Paralisis cerebral D Epilepsia

D Problemas de salud mental / Trastorno emocional
D Trastorno del espectro autista D Sindrome de Down

I:___l Problemas de salud graves

i
D Ofra (especifique): e e oy LT il

[:l Problemas de comportamiento
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Anexo A.2 - Datos del Informador (Fuente: Escala San Martin)

DATOS DEL INFORMADOR 1

NOMBRE Y APELLIDOS:

Tiempo en contacto con la persona evaluada: [:]aﬁos y ]meses

Frecuencla del contacto con la persona evaluada:

EI Varias veces / semana D Una vez / semana
D Una vez / dos semanas l:l Una vez / mes

Relacién con la persona evaluada:

I:I Profesional D Madre / Padre D Hermano/a D Tutor/a legal
D Otra (especifique) |

DATOS DEL INFORMADOR 2

NOMBRE Y APELLIDOS:

Tiempo en contacto con !a persona evaluada: I:]aﬁos y {:I meses

Frecuencia de! contacto con la persona evaluada:

Varias veces/ semana D Una vez/ semana
D Una vez / dos semanas D Una vez/ mes

Relacién con la persona evaluada:

D Profesional Madre / Padre D Hermano/a D Tutor/a legal
D Oftra (especiflque) [ ——— |
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Anexo B.1 - Hoja de Respuestas (Fuente: Escala San Martin)

INSTRUCCIONES:

A continuacién se presentan una serie de afirmaciones relativas a la calidad de vida de la persona que
estd evaluando. Por favor, marque la opcién de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no deje ninguna
cuestion en blanco.

CLAVE DE RESPUESTA:

AUTODETERMINACION NS FAR BLIEE 58S
I Las personas que le proporcionan apoyos tienen en cuenta sus preferencias y alsla
elecciones

Participa en la elaboracion de su plan individual de apoyos 1
El personal del centro respeta sus decisiones 1
Elige como pasar su tiempo fibre 1

Se toman medidas especificas para permitir que ejerza influencia en su entorno (ie.,
ambiente f(sico, material, social)

6 Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones 1§ 28814

Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud
7 (e.g. participar en una actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada, 1 2181¢|4
ponerse la ropa que otros le eligen)

Elige la comida o parte de la comida cuando hay variedad en 1°, 2° y postre 1
9 Decora la habitacion a su gusto 1

Se le proporcionan apoyos que tienen en cuenta sus necesidades, deseos y

10 preferencias (e.g., las personas que le proporcionan los apoyos, estar solo/aoen 1 2 3 4
grupo, lugares en los que estar, tiempo, ritmos)
Se considera detenidamente la decision de llevar a cabo una accién si la persona

11 la experimenta como desagradable (e.g., durante el cuidado personal, comida, 1 2 3 4
actividades)

12 Tiene un programa diario de actividades adecuado a sus preferencias 1 21 8} 4

Puntuacion Directa Total —
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CLAVE DE RESPUESTA:
. F ;

BIENESTAR EMOCIONAL WEg S

13 Las personas que le proporcionan apoyos disponen de un listado de conductas vlalala
observables que expresan sus estados emocionales (e.g., mapas, registros, etc.
Se informa a la persona con antelacion sobre los cambios de personas que le

14 proporcionan apoyos {(e.g., debido a turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares, 1 213814
etc.)

5 Las personas que le proporcionan apoyos conocen Sus expresiones individuales de 1 21314
bienestar emocional

6 Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de italala
angustia

17 Las personas que le proporcionan apoyos conocen c6mo expresa sus deseos 1 213844

Las personas que le proporcionan apoyos ponen atencion a las expresiones
18 faciales, miradas y direccién de la vista, voz, tensién muscular, postura, movimiento 1 293143
y reacciones fisiologicas

Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no

19 ; : 1] 2§83¢4§4
soporta y como puede reaccionar, que todo el personal conoce y debe cumplir

0 Se le proporcionan pautas y consejos especlificos para ayudar a controlar sus ybalala
conductas

21 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacion en técnicas de 1 z Fala
Apoyo Conduclual Positivo

22 Se le proporcionan carifio, afecto y contacto fisico apropiados cuando los necesita 1 2 3 4

23 Se toman medidas especificas para optimizar la atmosfera o el ambiente de grupo 1421314

Se toman medidas especificas para conseguir que su entorno sea reconocible y
24 predecible (e.g, espacios, temporalizacion, personas que le proporcionan apoyos, 1 2 3 4

actividades, etc.)
Puntuacion Directa Total —
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CLAVE DE RESPUESTA:
. : F ;

BIENESTAR FISICO NS BAE SEE S
25 Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y necesidades 151241844
26 Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicasy necesidades 1 2 3 4

Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada para mantener un buen estado

27 1y 2 4
de salud §

28 Se cuida la preparacion y la presentacion de la comida (e.g., composicién, gusto, ilalgly
variedad, temperatura, etc.)

29 Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacion especifica acerca ; glsla
de las cuestiones de salud concretas de la persona

0 Tiene una adecuada higiene (e.g., dientes, pelo, ufias, cuerpo) e imagen personal rfalala
(e.g., ropa adecuada para su edad, para la ocasién, etc.)

31 Se mueve por diferentes espacios (i.e., interiores y exteriores) 1 2 314

3 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar problemas derivados de ptalala
discapacidades fisicas (e.g., espasticidad, rigidez, deformidad, etc.)

33 Se toman medidas especificas en relacién con su movilidad para estimular su italsta
independencia

34 Se toman medidas especificas para prevenir o tratar el dolor 1 248134

35 Se presta especial atencion al diagnéstico y el tratamiento de las discapacidades ilalals
sensoriales que pueda tener

36 Las personas que le proporcionan apoyos ofrecen guia y apoyo acerca de su ' olsla
sexualidad

Puntuacién Directa Total -
MATIZACIONES

ITEM 35: Si la persona no tiene discapacidad sensorial, valore igualmente si se presta atencion a su
prevencién y control de su posible aparicién.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. : : ;

BIENESTAR MATERIAL [N QAR et S

37 Se repone o repara el material de la persona cuando esta deteriorado 11213414

El centro al que acude estd adaptado a sus caracteristicas (ie, sensoriales,

38 i ; 243734
cognitivas, conductuales, fisicas)

39 El centro al que acude toma medidas especificas para evitar riesgos como golpes, alata
caidas y fugas

40 Tiene un espacio fisico con sus pertenencias personales a su alcance 1 2431 4

41 Las ayudas técnicas que necesita han sido adaptadas de forma individual 14y2 3814

o Se evalla el efecto de las ayudas técnicas en el funcionamiento y la conducta de la alala
persona

43 Dispone de las ayudas técnicas que necesita 1128344

4 Las personas que le proporcionan apoyos entienden los sistemas alternativos de alsla
comunicacién que necesita

45 Cuenta con sus propios materiales para entretenerse (e.g., juegos, revistas, musica, 1latala
television, etc.)

46 Dispone de los bienes materiales que necesita 1 21314

47 Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a las capacidades s lala
y limitaciones de la persona (i.e., sensoriales, cognitivas, conductuales, fisicas)

48 Se toman medidas especlficas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos alalys

y preferencias

Puntuacién Directa Total —
MATIZACIONES

ITEM 38 Y 39: Centro hace referencia a centro de dia, ocupacional, de ocio y tiempo libre, etc.
ITEM 44: En caso de que no los necesitara, marque “Siempre”.
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CLAVE DE RESPUESTA:
. . F ;

DERECHOS N SATH WES 18S

Las personas que le proporcionan apoyos disponen de formacion especifica sobre

49
ética y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

Las personas que le proporcionan apoyo tratan a la persona con respeto (e.g., le
50 habtan con un tono adecuado, no le infantilizan, utilizan términos positivos, evitan los ) 5 3 a
comentarios negativos en publico, evitan hablar delante de la persona como si ésta
no estuviera presente, etc.)
En el servicio al que acude se respetan y defienden sus derechos (e.g.,

51 1 218 14
confidencialidad, informacion sobre sus derechos como usuarios, etc.)

52 La persona conoce su carta de derechos personalizada 182198} 4

En el centro al que acude se respeta su intimidad (e.g., llamar antes de entrar, cerrar

23 la puerta cuando le duchan, cuando va al WC o cuando le cambian el pafial, etc.)

En el centro al que acude la persona cuenta con un espacio donde poder estar sola

54
si lo desea

55 Tiene en regla toda su documentacién personal, prestaciones y valoraciones que le ilalala
corresponden por ley

Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (e.g.,, durante el cuidado

56 i . : : ] i -
personal y la higiene, en relacion con su sexualidad, informacion confidencial, etc)

57 En su entorno es tratado con respeto 1 21314
58 En el centro al que acude se respetan sus posesiones y su derecho a la propiedad 142183814

59 En el centro al que acude se respetan sus derechos rg2313¢§4

El centro respeta la privacidad de la informacién (e.g. difusion de imagenes, datos

personales, etc.)
Puntuacién Directa Total _

60
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CLAVE DE RESPUESTA:
— : F ;

DESARROLLO PERSONAL NE SAN R LS
61 Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan y contribuyen a su italsla
enriquecimiento personal
62 Las actividades que realiza le permiten el aprendizaje de nuevas habilidades 1']-21 314
63 Se le ensefan cosas que le interesan T'§241314
64 Aprende cosas que le hacen ser mas independiente 1§ 2881.4
65 En el centro se le proporcionan instrucciones y modelos para aprender cosas nuevas 1 2131]4
66 En el centro tiene oportunidades para demostrar sus habilidades I'y 21314
67 Tiene oportunidades para desarrollar actividades de forma independiente 1421314
68 Se toman medidas especificas para mantener sus capacidades y habilidades g 21814
69 Se toman medidas especlficas para ensefiarle nuevas habilidades 323 3814
70 Se estimula su desarrollo en distintas areas (e.g, cognitiva, social, sensorial, 21sla
emocional, motora)
7 La estimulacién de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias alala
(e.g.,, evitando infra y sobre-estimulacion)
72 Adquiere nuevas habilidades o experiencias mediante su participacién en sl s lala

actividades

Puntuacion Directa Total _
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CLAVE DE RESPUESTA:
. : F ;

INCLUSION SOCIAL NE SAY SRS 84S

Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive (ie.,
viajar hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

74 Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos (e.g., hotel, parque, casa rural, playa, ilalala
montafa, SPA, parques tematicos, etc.)

Tiene una ficha de apoyos personalizados que todo el personal conoce y debe

745 -
cumplir

76 Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de i olala
apoyos

77 Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicasymentales 1 2 3 4

78 Participa en actividades inclusivas que le interesan 1-§.2 § 8} 4

Las actividades en las que participa tienen en cuenta las instalaciones de ocio y

79 {2 {3814
cultura de la zona

80 Se toman medidas especificas para ofertar tanta variedad de actividades como sea 11alala
posible (e.g., actividades nuevas en funcion de las preferencias de las personas)

81 Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoyos I 243]) 4

8o Se toman medidas especificas para potenciar la participacion de la persona en la 1tatala
comunidad

83 Utlliza entornos comunitarios (e.g., restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscina, " 5 3 4

cines, parques, playas, etc.)

Puntuacion Directa Total _

MATIZACIONES

ITEM 76: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,
companeros/as del centro, amigos/as, etc.
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CLAVE DE RESPUESTA:

RELACIONES INTERPERSONALES NE SAN WG §S
84 Las personas que le proporcionan apoyos conocen & sistema de comunicacion que lalsla
utiliza

En el centro al que acude se identifica la mejor forma de comunicarte informacion

BEd . Sl s / ; 1§ 2°431] 4
(te., visual, tactil, auditiva, olfativa, gustativa)

86 En el centro al que acude se disefian actividades que facilitan las interacciones ilalala
personales entre compafieros/as

89 En el centro al que acude se proporciona informacion acerca del estilo interactivo i lalala
de la persona cuando ésta conoce a gente nueva

88 Celebra acontecimientos importantes para ella y sus personas significativas (e.g., I 21514
cumpteafios, aniversarios)

89 En €l centro al que acude se planifican actividades o apoyos que le permitan la vl2isila
interaccién social

90 Cuando se interactia con la persona, se le proporciona el tiempo necesario para | olala
que pueda responder

9N Cuando exhibe una conducta concreta, se comprueba de forma sistematica su 1 aodsla
significado

9 Las personas que le proporcionan apoyos comprueban si la persona les entiende | otz la
correctamente mediante el analisis de sus reacciones

93 Se toman medidas especlficas para mejorar sus habilidades de comunicacién 1" 243} 4

94 Tiene la oportunidad de conocer a personas ajenas al contexto de apoyos 11 21]31|]4

95 Se taman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales -4 2§31} 4

Puntuacion Directa Total _
MATIZACIONES

ITEM 94: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios/as,
compafieros/as del centro, amigos/as, etc.
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Anexo C - Resumen de Puntuaciones (Fuente: Escala San Martin)

RESUMEN DE PUNTUACIONES

ESCALA SAN MARTIN

1. Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones
2. Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles

3. Introducir el indice de Calidad de Vida y su correspondiente percentil

PUNTUACIONES PUNTUACIONES PERCENTILES
RIUGNGIONES DF SRINAR BE W0R DIRECTAS TOTALES ESTANDAR DE LAS DIMENSIONES
AUTODETERMINACION
BIENESTAR EMOCIONAL
BIENESTAR FISICO
BIENESTAR MATERIAL
DERECHOS
DESARROLLO PERSONAL
INCLUSION SOCIAL
RELACIONES INTERPERSONALES

Puntuacién Estandar Total (suma)

Indice de Calidad de Vida (Puntuacién Estandar compuesta)

Percentil del Indice de Calidad de Vida _
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Anexo D.1 - Baremos Tabla A (Fuente: Escala San Martin)

Tabla A. Baremo de la Escala San Martin

BE

47-48
45-46
43-44
41-42
38-40
36-37
34-35
32-33
30-31
27-29
25-26
23-24
21-22
19-20
<20

= Autodeterminacion

= Bienestar emocional

= Desarrollo personal

PUNTUACION
ESTANDAR &
20
19
18
17 48
16 46-47
15 43-45
14 41-42
13 39-40
12 36-38
n 34-35
10 31-33
9 29-30
8 27-28
7 24-26
6 22-23
5 20-21
4 17-19
3 15-16
2 13-14
1 <14
NOTA:
AU
BE
BF = Bienestar fisico
BM = Bienestar materiat
DE = Derechos
pp
IS = Inclusion social
R

BF

48
46-47
44-45
42-43
40-41
38-39
36-37
34-35
32-33
30-31
28-29
26-27
24-25
22-23

<22

= Relaciones interpersonales

BM

48
46-47
44-45
42-43
40-41
38-39
36-37
34.35
32-33
30-31
28-29
25.27
23.24

<23

DE

48
46-47
44-45

43
41-42
39-40
37-38

36
34-35
32-33
30-3t

27-28
25-26
<25

bP

47-48
45-46
42-44
40-41
37-39
35-36
32-34
30-31
27-29
25-26
22-24
20-21
17-19
15-16
<15

>44
43-44
40-42
38-39
35-37
33-34
30-32
28-29
25-27
23-24
20-22
18-19
15-17
13-14
11-12
<N

Rl

47-48
45-46
43-44
41-42
39-40
36-38
34-35
32-33
30-3t
27-29
25-26
23-24
2122
19-20
<19

PERCENTIL

>99

>89

>99
99
98
95
91
84
75
63
50
37
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Anexo D.2 - Baremos Tabla B (Fuente: Escala San Martin)

Tabla B. Indice de Calidad de Vida (ICV) y Percentit

PUNTUACION
ESTANDAR
TOTAL

122
121

120
e
118
nz
116
ns
114
H3
12
m

10
109
108
07
106
105
104
103
102
101

100

98
97
96
95
94
93
92
91

INDICE DE

CALIDAD DE PERCENTIL

VIDA
132
131
130
129
128
128
27
126
125
125
124
124
122
122
121
120
n9
19
us
"7
116
116
ns
114
13
n3
12
1t
1o
1o

108

98
98
98
97
97
97
96
96
95
95
94
94
a3
93
92
91

90
89
88
87

85
84
82
8t
80
78
77
75
74
72
70

PUNTUACION
ESTANDAR
TOTAL

90
89
83
87
86
85
84
83
82
81
80
79
78
77
76
75
74
73
72
71

70
69
68
67
66
65

64
63

62
61
60
59

INDICE DE
CALIDAD DE
VIDA

107
107
106
105
105
104
103
102
101
101
100
99
98
98
97
96
95
95
94
93
92
9t
90
90
89
89
88
87
86
85
85
84

PERCENTIL

68
67
5
63
6!
59
57
55
53
50
50
a7
a5
43

PUNTUACION
ESTANDAR
TOTAL

INDICE DE
CAUDAD DE
VIDA

83
82
82
81

80
79
79
78
77
77
76
75
74
74
73
72
71

70
70
69
69
68
67
67
66
65

64

%]
=2}

g % &

3

PERCENTIL

(S T+ B B I« B « - B o

= NN NN W W WL oG

<!

<!

<l
<1
<!
<!
<!
<!
<l
<t
<t
<}

<1
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Anexo E - Perfil de Calidad de Vida. (Fuente: Escala San Martin)

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacion estédndar de cada dimensién y del Indice de Calidad de Vida. Después una los circulos de
las dimensiones con una linea para formar el perfil.

AU BE BF BM DE DP IS Rt {NDICE DE CV  PERCENTIL
16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >128 99
15 15 15 15 15 15 15 15 122-128 95
14 14 14 14 14 14 14 14 118-121 90
13 13 13 13 13 13 13 13 114-117 85
112-13 80
12 12 12 12 12 12 12 12 110-111 75
108-109 70
n " il 1" 11 it i 1t 106-107 65
104-105 60
101-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10 100 50
98-99 45
96-97 40
9 9 €l 9 9 9 ) 9 94-95 35
92-93 30
8 8 8 8 8 8 8 8 90-91 25
86-89 2
83-85 15
6 6 6 6 6 6 6 6 79-82 10
71-78 5
1-4 1-4 -4 1-4 1-4 1-4 -4 1-4 <70 1
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ANEXO F. Graficos comparativos, porcentajes de respuestas de la Dimension Inclusion
-Social (Fuente: Elaboracion Propia con Datos de Escala San Martin)

IS 73 Tiene oportunidades de conocer otros
entornos diferentes al lugar donde vive {i,e.,
viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, etc.)

= Nunca
= Algunas Veces
= Frecuentemente

« Siempre

IS 74 Disfruta vacaciones en entornos inclusivos
(e.g., hotel, parque, casas rural, playa, montafia,
SPA, parques tematicos, etc.)

= Nunca
= Algunas Veces
© Frecuentemente

© Siempre
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IS 75 Tiene una ficha de apoyos personalizados
que todo el personal conoce y debe cumplir

* Nunca
= Algunas Veces
© Frecuentemente

« Siempre

IS 76 Participa en actividades fuera del centro con
personas ajenas a su contexto de apoyos

= Nunca
= Algunas Veces
= Frecuentemente

« Siempre

IS 77 Participa en actividades inclusivas
adecuadas para sus condiciones fisicas y
mentales

= Nunca
= Algunas Veces
© Frecuentemente

© Siempre
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IS 78 Participa en actividades inclusivas que le
interesan

= Nunca
= Algunas Veces
« Frecuentemente

= Siempre

IS 79 Las actividades en las que participa tienen
en cuenta las instalaciones de ocio y cultura de la
zona

= Nunca
= Algunas Veces
© Frecuentemente

« Siempre

IS 80 Se toman medidas especificas para ofertar
tanta variedad de actividades como sea posible
(e.g., actividades nuevas en funcién de las
preferencias de las personas)

= Nunca
= Algunas Veces
= Frecuentemente

=~ Siempre
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IS 81 Participa en actividades sociales fuera del
lugar donde recibe servicios o apoyos

=Nunca
= Algunas Veces
© Frecuentemente

© Siempre

IS 82 Se toman medidas especificas para
potenciar la participacion de la persona en la
comunidad

= Nunca
= Algunas Veces
~ Frecuentemente

« Siempre

IS 83 Utiliza entornos comunitarios (e.g.,
restaurantes, cafeterias, bibliotecas, piscina,
cines, parques, playas, etc.)

“Nunca
= Algunas Veces
~ Frecuentemente

~ Siempre
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