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Principado de Asturias

ADEPAS — Asociacion pro Ayuda a Deficientes Psiquicos de Asturias.

AEEM — Asociacion de Enfermos de Esclerosis Mdltiple, Principado de Asturias.
AFA — Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer, Principado de Asturias.
AFESA — Asociacion de Familiares de Enfermos Mentales del Principado de Asturias.
ASENAR — Asociacion Asturiana de Enfermos Artriticos, Oviedo.

Asociacion Edad Dorada — Mensajeros de la Paz.

Asociacion Fraternidad, Tapia de Casariego.

ASPACE - Principado de Asturias.

ASPAYM — Asociacion de Paraplgjicos y Grandes Minusvalidos del Principado de As-
turias.

CAMP, Rubin — Centro de Atencion a Minusvalidos Psiquicos del Rubin, Oviedo.
CAMP, Gijén — Centro de Atencion a Minusvalidos Psiquicos, Gijon.

Centro de Dia La Tenderina, Oviedo.

Centro de Dia Geriétrico Campo de los Patos, Oviedo.

Centro Ocupaciona Ascivitas, Pravia.
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Centro Ocupaciona Cardeo, Mieres.

Centro Ocupacional Naranco, Oviedo.

Centro Ocupacional Penlés, Cangas de Narcea.
Centro de Adultos la Arboleya, Pola de Siero.
Centro Social de Personas Mayores, Luarca.

COCEMFE — Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafia
del Principado de Asturias.

Direccion Genera de Atencién a Mayores Discapacitados y Personas Dependientes de
la Consejeria de Asuntos Sociales del Principado de Asturias.

FEAPS — Federacion de Asociaciones en favor de las Personas con Retraso Mental,
Principado de Asturias.

FESOPRASS — Federacién de Sordos del Principado de Asturias.
Fundacién Laboral Minusvalidos Santa Barbara, Asturias.

Hospital Monte Naranco, Oviedo.

LRA — Liga Reumatol 6gica Asturiana.

ONCE - Organizacion Naciona de Ciegos del Principado de Asturias.
Parkinson Asturias.

Residencia de Ancianos del Cristo, Oviedo.

Residencia Foncalada de la 32 Edad, Oviedo.

SAPRE — Sociedad Asturiana de Psicologia de la Rehabilitacion.
Servicios Sociales del Ayuntamiento de Aller.

Servicios Sociaes del Ayuntamiento de Pola de Lena.

Servicios Sociales del Ayuntamiento de Vegadeo.

SESPA — Principado de Asturias.

UMA — Unién de Minusvdlidos de Asturias.

Unidad de Rehabilitacion — Hospital Protegido, Avilés.

USFA — Uniodn Solidaria de Familiares de Enfermos de Alzheimer, Mieres.

Baleares
Amadip Esment, Palma de Mallorca

Cadtilla - Leon

Asociacion Palentina Pro Personas con Discapacidad Intelectual.

Asociacién de Familiares de Enfermos de Alzheimer del Bierzo.

ASPRONA — Asociacion para la Atencion de las Personas con Retraso Mental, Bierzo.
CAMP “Fuentes Blancas’ - Centro de Atencion a Minusvalidos Psiquicos, Burgos.
Centro Ocupacional del Ayuntamiento de Lerma.

FEAPS - Federacion de Asociaciones en favor de las Personas con Retraso Mental, Cas-
tilla Ledn.

Residencia Hogar 70, Ponferrada.



Cantabria
Asociacion Cantabra Pro Salud Mental, Cantabria.

Cadtilla— LaMancha

Asociacion Roosevelt, Cuenca.

ASPAYM — Asociacién de Paraplgjicos y Grandes Minusvaidos, Cuenca.
Consgjeria de Bienestar Social, Guadal gjara.

Seccion de Discapacitados de la Delegacion Provincial de la Consgjeria de Bienestar
Socia de Guadalgjara.

Euskadi

ASPACE — Asociacion de Paraliticos Cerebrales, Donostia.
ASPACE — Asociacion de Paraliticos Cerebrales, Vizcaya.
Coorvisor — Coordinadora Vizcaina de Sordos.

Federacion Coordinada de Disminuidos Fisicos, Bilbao.
Fundacion Tutelar Gorabide, Bilbao.

Hospital Aita Menni, Vizcaya.

KATEA — Centro Especia de Empleo, Guipuzcoa.

Lantegi Batuak — Fundacion para la Integracion Socia y Laboral de Personas con Dis-
capacidad, Vizcaya.

USOA LANTEGIAK — Vizcaya

Extremadura

Asociacion Pro-Minusvdlidos Psiquicos “Vera’, Extremadura.
APROSUBA — Badgjoz.

ONCE - Organizacién Nacional de Ciegos de Badajoz.

LaRiogja
ASPACE — Asociacion de Paraliticos Cerebrales, La Rioja

Navarra
ASPACE — Asociacion de Paraliticos Cerebrales, Navarra

Valencia

Asociacion de Disminuidos de Almoradi, Alicante.

ASMIBE — Asociacion de Minusvalidos de Benidorm, Alicante.

AVAPACE — Asociacion Valenciana de Ayuda a la Pardlisis Cerebral, Valencia
Centro Ocupaciona “DOBLE AMOR”, Benidorm, Alicante.

COCEMFE - Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafia,
Alicante.

COPAVA - Coordinadora de centros ocupacionales de la Comunidad Valenciana
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FINANCIACION

Esta investigacion esta financiada por € IMSERSO, enmarcada dentro del ambi-
to recogido en la convocatoria del Plan Naciona de |+D+l como “ Perfeccionamiento
de las bases politicas y de planificacion” , concretamente en €l apartado referido ainves
tigaciones sobre las diferentes dimensiones relacionadas con las personas mayores:
necesidades y demandas, bajo el acrénimo E132-03 CAVYNEPERDIS-2003 (Refe-
rencia SV-03-IMSERSO-1), y congtituye la tercera fase de una investigacion centrada
en el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad que envejecen.

La primera fase respondia a titulo ‘Discapacidad y envejecimiento: Necesida-
des percibidas por las personas discapacitadas mayores de 45 afios y propuesta de lineas
de actuacion” (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2001), también financiada
por el IMSERSO mediante un contrato de investigacion con la Universidad de Oviedo
(Referencia CN-01-249-B1) dentro del “Programa de estudios sobre discapacidad y
enveecimiento”).

La segunda fase estaba titulada “ Calidad de vida y necesidades percibidas en €
proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad” (Aguado, Alcedo, Fonta
nil, Arias y Verdugo, 2002), y también estaba financiada por € IMSERSO, bgjo €
acrénimo CAVY NEPERDI S (Referencia SV-02-IMSERSO-1), enmarcada en la convo-

catoria del Plan Nacional de I1+D+l como “ Perfeccionamiento de las bases politicas y
de planificacién” .

-14-



Para dialogar,
preguntad primero
después... escuchad.
Proverbios y cantares,
(Antonio Machado).

1. PRESENTACION

Este proyecto de investigacion se basa en la necesidad y urgencia de programas
de intervencion que potencien la calidad de vida (CV) y faciliten la integracion social
de las personas con discapacidad mayores. El nimero de personas que por ciclo biol 6gi-
CO va envejeciendo, y gque va a demandar necesidades nuevas y cuantiosas, presenta un
progresivo incremento. De hecho, la importancia 'y relevancia cuantitativa del colectivo
de personas con discapacidad que envejecen es una realidad que esta planteando nume-
rosos y novedosos retos. Es mas, las previsiones indican que cabe esperar un incremento
cuantitativo cada vez més importante. Por tanto, las implicaciones del aumento de la
longevidad en las personas con discapacidad suponen el dar respuesta a nuevas necesi-
dades: mas ayudas técnicas, adaptaciones en pro de una mejor y mas amplia accesibili-
dad, mayor dotacion de persona especializado y un mayor apoyo alas familias que tern-
drén que soportar un tiempo e intensidad de cuidado mucho mayor, entre otras. El ries-
go estriba en no poder dar respuesta de calidad a todas estas necesidades

Sin embargo, y a pesar de que ya hace anos que este problema viene siendo adb-
jeto de atencion, es mucho o que alin se desconoce. En efecto, tal y como ya reiteramos
en otras ocasiones (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2001, 2002; Aguado,
Alcedo y Rueda, 2003), la CV y las necesidades de las personas con discapacidad que
envejecen ya estd siendo abordado como problema social, pero su tratamiento como
problema cientifico se esta dilatando. De hecho, es € grupo de edad de la poblacién con
discapacidad menos estudiado. La carencia de un marco conceptual que incluya tanto
los aspectos propios del proceso de envejecimiento como los de la discapacidad, asi
como la ausencia de modelos tedricos solidos y consensuados, no han posibilitado el
desarrollo de lineas de investigacion que aporten datos con buen respaldo empirico.

Ante esta situacion, no resulta sorprendente que sea tan poco |o que conocemos
acercade la CV de nuestros discapacitados mayores. El estado de conocimientos al res-
pecto es precario e insatisfactorio. No sabemos con certeza cudles son las consecuencias
gue acarrea en estas personas € enveecimiento, cuaes son sus necesidades més acusa
dasy cudles las formas mas adecuadas de intervencion para satisfacerlas. Todo ello obs
taculiza e impide la puesta en marcha de servicios adaptados a las necesidades indivi-
duales de cada individuo, asi como el fomentar estilos de vida positivos y planificar
apoyos sociaes adecuados. Nuestra investigacion nace precisamente con el objetivo de
dar respuesta a muchas de estas cuestiones pendientes y contribuir asi a conocimiento
cientifico de este importante problema social.

El principal objetivo de nuestro estudio estriba en el andlisisde laCV y la detec-
cion de las necesidades percibidas por el colectivo de personas con discapacidad mayo-
res. A este objetivo bésico subyacen otros mas especificos centrados en €l andlisis de los
factores de riesgo gue conducen g o explican, la existencia de tales necesidades, asi
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como en la posible asociacién entre variables de distinto signo, sociodemogréficas, geo-
gréficas y ambientales, y las necesidades reaes o percibidas. Estos andlisis nos permiti-
ran delinear un "mapa de necesidades’ como paso previo a una adecuada planificacion
de los servicios de atencién para este colectivo.

Para la investigacion de tales necesidades percibidas se ha construido, siguiendo
el modelo tedrico de CV de Schalock, una entrevista personal semiestructurada y una
escala de calidad de vida que se ha aplicado a 1483 personas con discapacidad mayores
de 45 afios, residentes en distintas comunidades autbnomas del estado espafiol. De igual
forma, se ha realizado otra entrevista paralela a sus familias, concretamente 770, y a
403 directivos y profesionales de las ingtituciones, asociacionesy centros, a los que
pertenecen o en los que reciben atencion.

Por o que respecta a la estructura de este informe, tras esta presentacion, el se-
gundo apartado esta dedicado a la exposicion de los antecedentes y estado actua del
tema que nos ocupa, el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad,
para asi establecer las bases tedricas sobre las que se sustenta nuestra investigacion.
También se presenta el modelo de CV dd que partimos y que nos servira de guia en €
disefio y elaboracion de los instrumentos de evaluacion de la CV y de las necesidades
percibidas utilizados en nuestra investigacion. El concepto de CV que asumimos, pro-
puesto por Schalock, utiliza indicadores referidos a ocho necesidades fundamentales
gue representan e nucleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocio-
nal, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion socia y derechos. Asimismo, se hace referencia a los da-
tos previos con los que contamos y gque corresponden a las dos primeras fases de nues-
trainvestigacion, los proyecto desarrollados durante 2001 y 2002, cuyos planteamientos
y principal es resultados se describen sucintamente.

En e tercer apartado se delimitan las pretensiones, objetivos e hipétesis de las
gue parte esta tercera fase de la investigacion, y se abordan las cuestiones procediment
tales relacionadas con la metodologia general ddl estudio de campo, es decir, los ins-
trumentos de nedida construidos y €l procedimiento de seleccion de la muestra 'y de
recogida de datos.

En € cuarto apartado se recoge la exposicion y discusién de los resultados ob-
tenidos en los distintos andlisis realizados a objeto de determinar los perfiles que defi-
nen el colectivo de personas con discapacidad mayores en funcion del nimero y tipo de
necesidades percibidas, asi como las puntuaciones obtenidas en |os factores que definen
el constructo CV. Ad, se presentan, en primer lugar, los andlisis relativos a la entrevista
personal, concretamente, la descripcion de la muestra, de las preocupaciones y necesi-
dades percibidas y su desglose en funcién del tipo de discapacidad, y los andlisis de la
relacion entre necesidades y personas que cumplimentan la entrevista, o 1o que es lo
mismo, las diferencias de respuestas de los sujetos en funcion del tipo de cumplimenta
cion, es decir, autoaplicadas y héteroaplicadas. También en este apartado se analizan las
opiniones de los familiaresy profesionales acerca de las necesidades y demandas que
perciben, las soluciones, medidas y apoyos ingtitucionales que echan en fatay los pen
samientos sobre e futuro de la persona discapacitada.
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En e quinto apartado se redliza un resumen de los resultados y conclusiones
més importantes obtenidos en nuestro trabajo y se discuten las principales implicaciones
de estos resultados de cara a la planificacion de acciones y practicas saludables que fa-
vorezcan la calidad de vida de este colectivo. Pretendemos, en Ultimainstancia, exponer
lineas de actuacion para la puesta en marcha de medidas de apoyo y atencion adecuadas
gue permitan dar respuesta a las necesidades de la poblacion objeto de esta investiga
cion, las personas discapacitadas que envejecen.

Finalmente, hemos optado por afadir un anexo en el que han quedado recogidos
los instrumentos de evaluacion utilizados en la investigacion.

2. EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACI -
DAD

2.1. INTRODUCCION

Antes de proceder a abordar una serie de cuestiones rel acionadas principa mente
con las bases tedricas sobre las que se sustenta el proceso de envegecimiento de las per-
sonas con discapacidad, y que nos han servido de apoyatura en la planificacion y desa-
rrollo de nuestra investigacion, quisiéramos delimitar a qué personas nos estamos refi-
riendo cuando hablamos de poblacién con discapacidad que envejece’. Esta poblacion
gue envejece no es un grupo homogéneo. Aunque hay aspectos comunes en la experiert
cia de todas las personas que envejecen, hay aspectos que no lo son cuando se envejece
con una discapacidad (Trieschmann, 1987; Verbrugge y Yang, 2002). Ambas poblacio-
nes pueden compartir problemas similares y estar proximas en algunas cuestiones, pero
presentan peculiaridades muy especificas. Es preciso, pues, diferenciar entre el enveje-
cimiento de las personas con discapacidad y e envejecimiento de personas que adquie-
ren una discapacidad como consecuencia del propio proceso de envejecimiento. O lo
gue es lo mismo, distinguir entre los discapacitados mayores y los mayores con disca-
pacidad. Otros autores hablan de “ envejecimiento con la discapacidad” versus “ disca-
pacidad con & envejecimiento” (Verbruggey Yang, 2002).

Con € tiempo ha ido aumentando €l nimero de las personas con una discapaci-
dad congénita y perinatal y de las que han adquirido una discapacidad en la infancia, la
juventud o la edad adultay que han sobrevivido hasta convertirse en ancianos. Estas son
|as personas objeto de estudio de nuestra investigacion. Acerca de ellas queremos coro-
cer cudles son sus necesidades percibidas, especiadmente las relativas a la CV, puesto
gue es mucho lo que alin desconocemos sobre este tema. Se acepta que €l envejecimien-
to es un proceso natural que se traduce en cambios muy amplios y variados, sobre los
gue es verosimil pensar que puedan tener mas repercusion en la vida de las personas
discapacitadas, pero, de hecho, partimos con un gran desconocimiento sobre lo que es
envejecer cuando se tiene una discapacidad desde hace tiempo. El colectivo de personas

! Para unainformacion més detallada sobre el tema remitimos alos informes previos (Aguado et
a., 2001, 2002), donde se revisan con detenimiento los conceptos de discapacidad y enveje-
cimiento, CV y necesidades percibidas, la relevancia cuantitativa del colectivo y € estado de
lainvestigacion sobre € tema.
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con discapacidad es heterogéneo. Sus necesidades de apoyo y la intensidad de éstos
varian en funcién de las distintas discapacidades y de las personas que las padecen. Por
tanto, no podemos entender el proceso de enveecimiento Como un proceso unitario ni
hablar de un modo especifico de enveglecimiento de un determinado colectivo o tipo de
discapacidad. El proceso de envejecimiento es tan variable como en e resto de la pobla-
cion (Alander, Parker y Stauffer, 1997; McColl, Stirling, Walker, Corey y Wilkins,
1999; Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox y Chicoine, 2000; Thorpe, Davidson y
Janicki, 2000; McCollVerbrugge y Yang, 2002). Las diferencias individuales son claves
en este proceso. Ademés, estas diferencias se intensifican a medida que intervienen fac-
tores de tipo socio-politico, cultural, sanitario, etc., que también definen dicho proceso
de envgecimiento (Bachar y Shanan, 1997; McCall, Charlifue, Glass, Savic y Meehan,
2002).

Los cambios fisicos y psicologicos que experimentan las personas con discapa
cidad en esta etapa de la velez no se presentan de formainvariable ni afectan atodos por
igual. De hecho, € envgecimiento biolégico y € social pueden 0 no ser correlativos.
Los efectos del envejecimiento variaran, mas que en funcion de la edad cronolégica de
los sujetos, del estado de salud, de las disfunciones especificas y de la disponibilidad de
apoyos y de necesidades cubiertas. Ademés, la calidad de la atencion y € apoyo social
son factores contextuales determinantes en este proceso de envejecimiento (Minkler y
Fadem, 2002). Por tanto, examinar y tener en cuentalo comin y lo especifico de enveje-
cer con discapacidad permitird adecuar 1os apoyos gue se faciliten desde los organismos
publicos para gustarse a las preferencias de las personas discapacitadas ancianas, ayu-
darles a solucionar sus problemasy cubrir sus necesidades. El objetivo es que estos ser-
vicios y apoyos se adapten a las necesidades de cada individuo dada su heterogeneidad,
lo que impide tratarlos como a un grupo homogéneo en sus necesidades.

Unavez que hemos concretado |as diferencias existentes entre el envejecimiento
de las personas con discapacidad y € envejecimiento de personas cuyas capacidades se
han ido viendo comprometidas por € propio proceso de enveecimiento pasamos a per-
gefiar los antecedentes y estado actual del tema. Podremos asi determinar el nivel de
conocimientos existentes acerca de las necesidades percibidas y CV de las personas con
discapacidad que envej ecen.

2.2. ANTECEDENTESY ESTADO ACTUAL DEL TEMA

L os antecedentes del tema objeto de este proyecto de investigacion se enmarcan
dentro de la extensa literatura que aborda las cuestiones relacionadas con el proceso de
envejecimiento de la poblacidén general. Este proceso no es especifico de los tiempos
modernos. La frecuencia del envejecimiento ha ido variando dentro de una misma -
ciedad alo largo del tiempo, pero solamente se ha convertido en un lugar comin en los
ultimos cien afios. Mas en concreto, ha sido en estas Ultimas tres décadas cuando se ha
producido la mayor transformacion de la estructura demogréfica de la sociedad (Stuart-
Hamilton, 2002). En la Unién Europea los datos epidemiol 6gicos indican que un 22%
de la poblacion se encuentra por encima de la edad de 60 afios. Es mas, las previsiones
para el afo 2020 hablan de un porcentgje préximo a 27% (Buckley, 2001). Este cambio
en el peso que las personas mayores tienen en la poblacion acarrea ciertas implicacio-
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nes negativas cmo, por gemplo, los problemas que pueden aparecer en € érea de la
salud, o aquellos otros problemas potenciales de tipo econdémico y socia (Tinker, 2002).

Ahorabien, estos cambios demograficas también han afectado y transformado la
poblacion de personas con discapacidad. En las sociedades industrializadas surge con €l
envelecimiento gradual de la poblacion gracias a las innovaciones y avances de las
ciencias socidles y de las ciencias de la salud. De hecho, € interés que ha despertado €l
enveecimiento de estas personas que presentan alguin tipo de discapacidad esta teniendo
un fuerte impacto en la politica social, en la prestacion de servicios y en la préctica pro-
fesional. En la pasada década de los noventa, se desarrollan y formulan politicas y pro-
gramas relacionados con el proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad.
Asi, e Comité para la rehabilitacién e integracion de las personas con discapacidad
del Consgjo de Hropa se interesa formalmente por este temay e Grupo de trabajo
sobre € envej ecimiento de las personas con discapacidad elabora un cuadro marco para
el andlisis cualitativo y cuantitativo de los datos sobre el envejecimiento de este col ecti-
vo. Yacas afinal del milenio, los planteamientos del Plan internacional de accion so-
bre e enve ecimiento (1998) de la ONU, primer instrumento internacional regulador de
las actuaciones dirigidas a la vejez, inciden en que las necesidades de la poblacion de
personas mayores con discapacidad se incluyan en € marco de las politicas y medidas
disefiadas para la mejora de la CV de la poblacion anciana en general, como ya se pre-
veia en sus anteriores ediciones, incluida la de nuestro entorno (IMSERSO, 1997). Du
rante lall Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento, celebrada el pasado afio 2002, se
revisaron los planes de accion desarrollados en las Ultimas décadas y se aboga por la
inclusién de este colectivo en los servicios sanitarios y sociales y, en general, en el am
bito comunitario al que pertenecen (Hogg, Lucchino, Wang y Janicki, 2002).

Gran parte de este interés estd muy relacionado con la relevancia cuantitativa
gue va tomando este colectivo. Asi, a principios del siglo pasado la proporcién mundial
de personas mayores que acanzaba la edad de 60 afios se situaba en un 6,9%. En los
inicios de este nuevo milenio dicha proporcion ya se cifra en un 10% vy, para finales de
esta primera década, se tiene previsto que ese porcentgje aumente hasta alcanzar un
28%. Por lo que respecta a nuestro pais, a principios del siglo XX solo una cuarta parte
de la poblacién alcanzaba la vejez. Actualmente ese porcentaje se sitta en el 85,2%.
item més, las previsiones para € afio 2050 sittian a Espaiia a la cabecera de paises con
poblacién més envejecida, ocupando un quinto lugar, con un 21% de mayores de 60
anos, y precedida de Italia, Grecia, Suecia 'y Bélgica, con proporciones de poblacion
enve ecida gue alcanzan hasta un 22,3% (Janicki, 2003). Para esas fechas, la edad media
de nuestra poblacion estara situada en 55,2 afios (Ramos, 2002). En dicho porcentaje se
encuentra un nimero importante de personas con discapacidad. Este aumento de la lorn+
gevidad se manifiesta con claridad en la reciente encuesta del INE (2000), que aporta
cifras relativas a 3.528.221 de personas con discapacidad, |0 que supone un 9% de la
poblacién general. De este total, 2.072.652 corresponden a la poblacion de personas de
65 y més anos, cifra que representa un 58,74% del total de personas con discapacidades
y un 32,21% de la poblacion no discapacitada en ese grupo de edad. En resumen, més
de la mitad de las personas con discapacidad que residen en nuestro pais tiene 65 o mas
anos, de éstas, en torno a las tres cuartas partes presentan graves dificultades para reali-
zar las actividades de la vida diaria, viviendo, por tanto, con atos niveles de dependen
cia (INE, 2000; Jménez y Huete, 2002). Estamos, pues, ante un colectivo de personas
gue demandara servicios y que precisara ayudas en muchas facetas de su vida. Estos
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servicios y apoyos han de dar respuesta a las nuevas necesidades que emergen, asi como
a las ya existentes, constituyendo uno de los principales retos de este nuevo milenio
dentro del ambito de la discapacidad. En la medida en que estas necesidades estén cu-
biertas se podra preservar la autonomia de la persona mayor discapacitada, a fin de que
ésta no se enfrente con un doble riesgo, la discapacidad y la vejez.

En definitiva, estamos ante un fendmeno socia relativamente nuevo, una
“emergencia silenciosa” , como asi lo define e Comité de Rehabilitacion e Integracion
de las Personas con Discapacidad del Consgo de Europa, que necesita de muchas \o-
ces para hacerse notar. Efectivamente, aunque como campo de intervencion cuenta ya
con algunas décadas, como tema de investigacion es reciente, disperso y con frecuencia
carente de rigor cientifico. La revision de la bibliografia especiaizada en € tema que
nos ocupa, discapacidad y envejecimiento y, en Ultima instancia, la calidad de vida y las
necesidades percibidas por las personas con discapacidad de edad, nos depara un paro-
rama un tanto arido, reflgjo de lainsuficiencia investigadoray escasez de conocimientos
al respecto. La ausencia de un planteamiento global que aborde la panorémica general
del proceso de envejecimiento y de modelos tedricos explicativos de dicho proceso, el
abordaje parcial de areas tematicas diversas y desconectadas, la dispersion de la lite-
ratura disponible, la mezcla de colectivos estudiados, la inadecuada y confusa utiliza-
cién de la terminologia, la falta de delimitacion de ladoble experiencia o del doble dia-
gnostico, & muestreo, e disefio y la evaluacion son problemas excesivamente frecuern-
tes (Gow y Badla, 1994; Kaufert y Kaufert, 1984; lkels, 1991; Seltzer, 1985; Suittie,
Ashman y Bramley, 1993). En definitiva, el estudio de este problema social del enveje-
cimiento de las personas con discapacidad esta teniendo dificultades para alcanzar el
estatuto cientifico, como ya hemos reiterado en otras ocasiones (Aguado y Alcedo,
1999; Aguado, Alcedo, Fontanil, Ariasy Verdugo, 2001, 2002; Aguado, Alcedo y Rue-
da, 2003).

Pese a lo anterior, la bibliografia especializada comienza a tener amplio bagaje
en determinados temas, especialmente los relacionados con los cambios fisicos y pro-
blemas de salud asociados a envejecimiento de las personas con discapacidad (White-
neck, 1993; Bachar y Shanan, 1997; Cooper, 1998; Kappell, Nightengale, Rodriguez ,
Lee, Zigman y Schupf, 1998; Quinn, 1998; Evenhuis, 1999; Florez, 1999; Janicki, Dal-
ton, Henderson y Davidson, 1999; Evenhuis et a., 2000; Nochajski, 2000; Bittles, Pet-
terson, Sullivan, Hussain, Glasson y Montgomery, 2002; Tuffrey-Wijne, 2003). De la
mayoria de estos estudios se desprende que |as personas con discapacidad de edad estan
expuestas, como minimo, al mismo tipo de problemas médicos que € resto de la pobla-
cién. Es més, muchos de los trastornos maés frecuentemente encontrados en la poblacion
de personas con discapacidad no difieren de los que se aprecian en los ancianos en ¢g-
neral, pero son mas acusados en esta poblacién. Ademés, se han detectado marcadas
diferencias en el modo y forma de envejecer entre los distintos grupos de discapacida
des 'y también dentro de un mismo colectivo de discapacidad.

También ha interesado € andlisis del impacto del envglecimiento en € funcio-
namiento psicolégico de estas personas. Asi, € deterioro cognitivo y los problemas de
salud mental que estan presentes en la poblacion de personas discapacitadas mayores
(Day y Jancar,1994; Cooper, 1999; Flérez, 1999, 2000; Thorpe, Davidson y Janicki,
2000) y, de forma especial, en personas con sindrome de Down (Ribes, 1999; Ribes y
Sanuy, 2000; Janicki y Dalton, 2000; Lott y Head, 2001; Brown, Taylor y Matthews,
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2001; Fromage y Anglade, 2002; Hawkins, Eklund, James y Foose, 2003), ocupan un
lugar destacado en la investigacion. Sobre e tema se afirma que existe gran variedad
tanto inter- como intra-discapacidades en los problemas que afectan a la salud psiquica
de estas personas. En cuanto ala relaciéon encontrada entre la demenciatipo Alzheimer y
el sindrome de Down, todo apunta a que ambas enfermedades se encuentran relaciore-
das clinica, patol6gicamente y en su fisiopatologia bioldgica. Ademas, las tasas de pre-
valencia encontradas son superiores a las de poblacion no discapacitada y a las de pe-
sonas con RM de etiologia no Down (Padilla, Rodriguez y Aguado, 2003).

Sin embargo, en lo que concierne ala CV y las necesidades percibidas por el co-
lectivo de personas con discapacidad mayores, objetivos centrales de nuestra investiga:
cion, el estado de conocimientos es precario e insatisfactorio. AUn es un tema incipiente
y carente de apoyo empirico. Desde dmbitos muy variados de la discapacidad aparece
con frecuencia la queja 'y denuncia por e descuido de estos aspectos. Las publicaciones
suelen adolecer de problemas relacionados con la imprecision e indefinicion del concep-
to de CV, la ausencia de una linea conceptual y metodolégica claras, € trabgjo con
muestras disponibles, instrumentos de evaluacion validos, etc., (Aguado, Gonzdlez, Al-
cedo y Arias, 2003). Los escasos trabajos que se han acercado a su estudio (DelJong y
Batavia, 1991; Zarb, 1991, 1993; Whiteneck, Charlifue, Frankel, Fraser, Gardner, Ger-
hart, et a.; McColl y Rosenthal, 1994; Aiguabellay Gonzalez, 1996; Carilla, Carmona,
Galardo y Sanchez, 1999; Ferrero, Odéy Subirats, 2003) no permiten llegar a conclu-
siones vdlidas y definitivas. Ademés, existe un predominio de publicaciones tedricas. La
investigacion, por tanto, casi se encuentra a un nivel precientifico. Lo més habitual es el
descuido, olvido e ignorancia de las necesidades de esa poblacion de personas con dis-
capacidad que envejece, pese a congtituir estas necesidades un indicador primordia de
lacalidad de vida de estas personas. Esta situacién supone un obstaculo importante para
el desarrollo de una adecuada red de servicios, asi como la correcta planificacion de
recursos econdémicos, materiales y humanos, que permitan dar respuesta 'y atencion alas
necesidades presentes y futuras de este colectivo.

En sintesis, la CV y las necesidades percibidas son conceptos que han cobrado
gran importancia a lo largo de estas Ultimas décadas en € ambito de la discapacidad,
pero aun desconocemos mucho acerca de estos temas en la etapa de la vejez. Urge, ante
todo, una clara delimitacion conceptual del constructo CV en esta etapa de lavida de las
personas con discapacidad como paso previo a su andisis. Dada su complejidad, sabe-
mos gue es dificil hallar una definicidén unanimemente aceptada. Ante este panorama, es
preciso optar por un determinado concepto y modelo de CV que nos permita planificar
y disefiar nuestro estudio de investigacion. Esta es precisamente la tarea que vamos a
emprender en e siguiente apartado.

2.3. MODELO DE CALIDAD DE VIDA DEL QUE PARTIMOS

En los dltimos afios del siglo XX se vislumbraban cambios importantes en el
concepto de discapacidad. La perspectiva socio-ecoldgica, la capacitacion personal, la
autodeterminacion, los derechos personales, 10s apoyos y servicios especializados e in
dividualizados, etc., reflejan concepciones y formas de pensar distintas. El surgimiento
de un nuevo paradigma de la discapacidad era inminente (Schalock, 2003). El nuevo
sistema de clasificacion propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
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2001) y larevision de la definicion de la Asociacion Americana para €l Retraso Mental
(Luckasson, Borthwick-Dufty, Buntix, Coulter, Craig, Reeve, et al., 2002) han tenido un
peso decisivo en la formulacion de un concepto de discapacidad méas amplio y actual.
Esta nueva concepcion de discapacidad asume |os siguientes principios basicos (Sche-
lock, 2003):

La interaccion persona-entorno resulta explicativa del funcionamiento humano.

Ladiscapacidad y € funcionamiento se entienden desde una perspectiva ecol 6gi-
ca

Se parte de un modelo conceptual integrado, € modelo bio-psico-socidl.

Prevalece el concepto dinamico de discapacidad, entendida como un conjunto de
posibilidades y limitaciones que determinan el funcionamiento.

Interesa mejorar la vida de las personas con discapacidad siempre desde una &p-
tica positiva.

L os objetivos son multiples y variados.

Se replantean las précticas de evaluacion y la provision de servicios.

En este concepto emergente de discapacidad la CV se entiende como un princi-
pio primordial para acanzar el bienestar personal del sujeto con discapacidad. Supone,
asimismo, un principio clave en la planificacion y provisién de servicios relacionados
con la educacion, salud e integracién socid, y en la evaluacion de la efectividad de estos
servicios. Laimportancia del concepto radica en que proporciona un conjunto de princi-
pios para € incremento del bienestar subjetivo y psicoldgico de las personas. Estos
principios de aplicacion postulan que la CV debe (Schalock y Verdugo, 2003, p.41):

Aumentar €l bienestar personal.
Aplicarse alaluz de la herencia cultural y étnica del individuo.

Colaborar para promover un cambio a nivel de la persona, €l programay la co-
munidad.

Aumentar el grado de control personal y de oportunidades individuales gjercido
por el individuo en relacidn con sus actividades, intervenciones y cont extos.

Ocupar un papel prominente en la recogida de evidencias, especiamente para
identificar predictores significativos de una vida de calidad, y para valorar €
grado en gue los recursos sel eccionados mejoran |os efectos positivos.

La gran variedad de nodelos conceptuales y definiciones propuestas sobre CV,
se habla de més de 100 formulaciones y medidas del constructo (Keith, 2001), hacen
dificil & acuerdo en cuanto a su significado. En un intento de unificar los principios
conceptuales que han de regir la medida y aplicacién de CV, € Grupo de Investigacion
de la Asociacion Internacional para e Estudio Cientifico de las Discapacidades Inte-
lectuales (IASSID) propuso un documento de consenso ampliamente aceptado en el
ambito de la discapacidad. Asi, la CV se entiende desde los siguientes principios
(Verdugo y Schalock, 2001; Schalock, Brown, Brown, Cummins, Felce, Matikka, Keith
y Parmenter, 2002; Schalock y Verdugo, 2003):
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Es un constructo multidimensional influenciado por factores ambientales y per-
sonales tales como: las relaciones intimas, la vida familiar, las amistades, € tra-
bajo, € vecindario, € lugar de residencia, el hogar, la educacion, la salud, € n-
vel deviday lasituacién del pais.

Se compone de los mismos factores y relaciones que son importantes para la po-
blacion sin discapacidad.

Se experimenta cuando las necesidades personales estan satisfechas y cuando se
tiene la oportunidad o posibilidad de alcanzar una vida rica en los contextos
principales de la vida.

Tiene componentes objetivos y subjetivos, aunque queda principal mente refleja
daatravés de la percepcion del sujeto del grado en que la experimenta.

Esta basada en |la satisfaccion de las necesidades individuales, las elecciones y €
control.

Todos estos principios quedan bien recogidos en la definicion de CV propuesta
por Schalock (1996), sin duda la més aceptada por la comunidad cientifica internacio-
nal. Este enfoque de CV entendida como un concepto multidimensional que abarca tan
to aspectos objetivos como subjetivos, y que se reflgja en una percepcion genera de
bienestar o satisfaccion, es el que consideramos como mas adecuado para |os objetivos
gue persigue nuestra investigacion. De hecho, nos ha servido de guiaen €l disefio y ela
boracion de los instrumentos de evaluacion de CV y necesidades percibidas utilizados
en nuestro trabgo.

Desde este enfoque la CV queda definida en los siguientes términos (Schal ock,
1996):

Un concepto que reflgja las condiciones de vida deseadas por una per-
sona con relaciéon a ocho necesidades fundamental es que representan el nucleo
de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones in-
terpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autode-
terminacion, inclusion social y derechos.

El concepto de CV que asumimos utiliza indicadores referidos a ocho necesida-
des fundamentales que representan el nicleo de las dimensiones de la vida de cada uno:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion socia y derechos (Schalock, 1996; Ver-
dugo y Schalock, 2001). En € siguiente cuadro 1 aparecen los indicadores de CV més
utilizados en las dimensiones del modelo propuesto por Schalock para e envejecimien
to. Tanto las dimensiones como los indicadores se encuentran ordenados por la frecuen-
cia con que aparecen citados en la bibliografia especiadizada en €l tema CV y envejeci-
miento. En dicho cuadro puede observarse que las dimensiones de CV mas frecuente-
mente citadas son la de bienestar fisico, recogida en més del 80% de los estudios revi-
sados, e inclusion social, presente en casi la mitad de los mismos. Las dimensiones de
bienestar emocional, desarrollo personal y relaciones interpersonales aparecen referidas
en un porcentaje que oscila entre un 20 a 30%, aproximadamente. El resto de dimensio-
nes, derecho, bienestar material y autodeterminacion, sélo se encuentran en una décima
parte de los estudios.
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Dimensién

Indicadores

Bienestar
fisico

1. Salud: no tener sintomas de enfermedad; nivel de funcionamiento fisico, dolor,
medicacion; habilidad sensoria (visud y auditiva).

2. Bienestar fisico globd: gozar de buena salud.

3. Atenciédn sanitaria: contar con servicios de atencion sanitaria adecuados y eficaces.

4. Actividades de lavida diaria: poder realizar de forma auténoma las actividades
instrumentales y fisicas

. Ocio: disponer de habilidades fisicas para las actividades de ocio y tiempo libre.

. Nutricion: disponer de adecuada alimentacion.

. Movilidad: actividad de independencia fisica.

Inclusion
social

. Ambiente residencia: ambiente de vida, provision y calidad de servicios.

. Apoyos sociaes: disponer de redes de apoyo socia adecuadas'y contar con servi-
cios adecuados a sus necesidades.

3. Inclusion social: integracion y participacion en la comunidad: acceder a ambitos

comunitarios y participar dentro de ellos.

4. Actividades de voluntariado: Participacion, actividad.

5. Roles: valoracién de su rol socia y contar con un estilo de vida similar a de sus

pares sin discapacidad

N RFPINO O

Bienestar
emocional

1. Bienestar psicolégico general.

2. Satisfaccion: estar satisfecho, feliz y contento con la vida.

3. Sdud mental: ausencia de estrés: disponer de un ambiente seguro, estable y prede-
cible; no sentirse nervioso; saber o que tiene y puede hacer

4. Autoconcepto: sentirse a gusto con su cuerpo, forma de ser, sentirse valioso.

Desarrollo
personal

1. Competencia persona: disponer de variados conocimientos y habilidades que fo-
menten su autonomia en distintos &mbitos.

2. Educacion: tener posibilidades de recibir una educacion adecuada, interesantey
util, y de acceder atitulos educativos.

Relaciones
inter perso-
nales

3. Habilidades: éxito en las actividades que desarrolla; ser productivo y creativo.

1. Apoyos. sentirse gpoyado a nivel fisico, emocional y econémico. Contar con per-
sonas que le aconsgien y le informen.

2. Interacciones: estar con diferentes personas, disponer de redes sociales.

3. Relaciones: tener relaciones satisfactorias, amigos y familiares.

Derechos

1. Derechos humanos: reconocimiento de sus derechos como persona'y no discrimi-
nacion por su discapacidad.

. Derechos legales. contar con acceso a procesos legales que aseguren € respeto de
sus derechos.

N

Bienestar
material

. Empleo: Tener un trabgjo y ambiente |aboral digno y satisfactorio.

. Estatus econémico: disponer de ingresos suficientes para cubrir necesidades.
. Vivienda: disponer de vivienda confortable y comoda

. Finanzas.

Autodetermi-
nacion

P, ODNPE

. Autonomia/Control Personal: posibilidad de decidir sobre su propia vida de fooma
independiente y responsable.
2. Elecciones: poder elegir, seglin sus preferencias, entre diferentes opciones, p.e.,
doénde vivir, cdmo vestirse, qué hacer en su tiempo de ocio.
3. Metasy valores personaes. disponer de valores personales, expectativas y deseos
hacialos que dirigir sus acciones.

Cuadro 1. Dimensiones eindicadoresde CV en enveecimiento.
(Elaborado en base a Schalock y Verdugo, 2003, ps. 172-174).
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La preocupacion por € bienestar fisico, especialmente por la salud y la asisten
cia sanitaria, resultan los indicadores mas destacados y determinantes de la CV en las
personas con discapacidad que envejecen. La explicacion viene dada por € hecho de
gue la percepcion del sujeto se modifica radicalmente cuando presenta graves proble-
mas de salud. Junto a estos indicadores, € lugar de residencia 'y sus caracteristicas, por
un lado, y los recursos de apoyo social existentes, €l papel de lafamiliay de los provee-
dores de servicios, por otro, aparecen como componentes vitales de la CV (Shalock y
Verdugo, 2003).

En conclusioén, las distintas concepciones de CV en este ambito del envejeci-
miento han puesto de relieve un enfoque multidimensional que enfatiza no solo € fun-
cionamiento fisico y la energiay vitalidad personal, sino también & bienestar psicol 6gi-
co y emocional, e funcionamiento socia y sexual, los apoyos recibidos y percibidos y
la satisfaccion con la vida. Todos estos indicadores son determinantes para llevar a cabo
una adecuada evaluacion de la CV en la medida en que permiten hacer operativa su de-
finicion y concretar su medicion. Deben ser considerados como percepciones de un
campo especifico, comportamiento o condicion que nos indican el bienestar de la perso-
na. Ademéas, la revision de la investigacion ha demostrado su validez especifica en este
ambito de la discapacidad y tercera edad.

Por Ultimo, y para enfatizar alin més s cabe la relevancia de este concepto de
CV, nos remitimos a una reciente cita de Schalock (2003) en la que afirma que, junto a
la psicologia positiva, “la CV es € caldo de cultivo del paradigma emergente de la dis-
capacidad... Crea el marco ideal para un servicio de calidad, la blsqueda de resultados
de caidad y la mutidimensionalidad del bienestar personal” (p.201). Nos encontramos,
pues, ante un modelo que permite reorientar €l rol tradicional de los profesionales, los
consumidores y las familias en e cuidado de la salud hacia una perspectiva centrada en
la CV de las personas con discapacidad mayores (Verdugo, 2002). Desde este marco
conceptual, y con el propdsito de estudiar la CV y detectar las necesidades percibidas
por el colectivo de personas con discapacidad que enveecen, surge nuestra investiga
cion, de la que seguidamente pasamos a exponer |os resultados de sus dos primeras fa
Ses.

2.4. DATOSPREVIOSDE QUE DISPONEMOS

Lo complgjo e insuficientemente conocido que alin es € proceso de envejeci-
miento de las personas con discapacidad tanto en nuestro pais, en particular, como en €l
resto de los paises desarrollados en general, plantea la urgente necesidad de impulsar la
realizacion de estudios e investigaciones que permitan conocer cuaes son las conse-
cuencias de ese envegjecimiento, los aspectos deteriorados, las necesidades més acusa
das, asi como la forma de prevenirlas y de intervenir parareducir sus efectos.

Hemos comprobado gque en este campo del envejecimiento y la discapacidad, la
CV es un tema sobre € que se aln se debate muy poco acerca de su conceptualizacion,
medida y aplicacion. También hemos comentado |as importantes limitaciones que aca-
rrea la persistencia de los problemas metodol gicos sefialados anteriormente y que se
traduce en discrepancias sobre contenidos de | as publicaciones. Este panorama, bastante
algjado de planteamientos cientificos rigurosos, ha impulsado €l disefio y desarrollo de
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nuestra investigacion que ya ha alcanzado su tercera fase. El objetivo final que persigue
nuestro proyecto es llegar a la propuesta de sugerencias para la adecuacion de los recu-
sos de atencion de las necesidades percibidas por nuestros sujetos mayores con discapa
cidad, y prevenir, en la medida de lo posible, 1a aparicion de agquellas condiciones que
suscitan tales necesidades. O |0 que es |0 mismo, generar servicios de calidad para lle-
gar a obtener resultados de calidad. Exponemos, de seguido, el planteamiento y los
principales resultados de este primer trabajo o primera fase de nuestra investigacion
(Aguado et al., 2001).

24.1.LA PRIMERA FASE DE NUESTRO PROYECTO

La primera fase, desarrollada durante 2001, bajo € titulo “Discapacidad y enve-
jecimiento: Necesidades percibidas por |as personas discapacitadas mayores de 45 afios
y propuesta de lineas de actuacion” (Aguado et a., 2001), fue objeto de un contrato de
investigacion dentro del “Programa de estudios sobre discapacidad y enveecimiento”,
entre e IMSERSO y la Universidad de Oviedo.

Los objetivos generales se centraron principalmente en la deteccion de las nece-
sidades percibidas, especialmente las relativas ala CV, de las personas con discapacidad
mayores de 45 afios del Principado de Asturias, y en el andlisis diferencial de dichas
necesidades segun las distintas tipologias de discapacidad. Para la investigacion de tales
necesidades percibidas y siguiendo, en parte, el modelo de CV propuesto por Schalock
(1996), se construyen unas entrevistas semiestructuradas, entrevista personal, entrevis-
ta familiar y entrevista institucional, cuya version final, tras una serie de modificacio-
nes realizadas durante la segunda fase de nuestro proyecto, se presenta en el anexo.

La muestra estuvo formada por 325 sujetos que cumplian los siguientes requisi-
tos. personas con discapacidad de 45 0 més afios de edad y con tipologia de discapaci-
dad variada, concretamente, deficiencia mental, deficiencia visual, deficiencia auditiva,
discapacidad fisica, enfermedad neuromuscular, Alzheimer, Parkinson y enfermedad
mental. Paralelamente, también se obtiene informacion aportada por 120 familiaresy 29
directivos y profesionales de las principales asociaciones e instituciones del Principado
de Asturias.

En cuanto a los principales resultados, presentamos de forma muy sucinta los
siguientes datos:

Las caracteristicas sociodemogréficas de la muestra revelan que esta constituida

mayoritariamente por personas con discapacidad mayores, con predominio de
mujeres, con una media de edad de 64,4 afos, con nivel cultural bajo/primario,
cualificacion profesional no muy elevada, en régimen de pensionistas, con retri-
buciones de tipo no contributivo, sin padres vivos, con uno 0 mas hermanos,
también con uno o més hijosy conviviendo con su familia propia.

Las variables relacionadas con la discapacidad muestran que entre estos 325 su-
jetos existe un predominio de personas mayores afectadas de DF, sin afectacion
cerebral, cuya etiologia esta relacionada principalmente con factores de enfer-
medad, con una edad media de adquisicion de la discapacidad de 35 afios y con
un grado medio de minusvalia reconocido del 72%.
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Con relacion a las necesidades percibidas por las personas con discapacidad par-
ticipantes en la investigacion, se observa que las preocupaciones y necesidades
compartidas por un mayor nimero son las relacionadas con lasalud, con lafalta
de recursos econdmicos, con la dependencia de otras personas para la realiza-
cién de determinadas actividades, con la necesidad de ayuda a domicilio y con la
presencia de barreras arquitectonicas.

L as soluciones propuestas por estas personas con discapacidad mayores se diri-
gen hacia planteamientos de tipo econdmico, asistencia a domicilio, supresion
de barreras arquitecténicas y soluciones asistenciales, como los mas adecuados
para dar respuesta a las preocupaciones y necesidades anteriormente sefial adas.

L os apoyos institucional es requeridos también van dirigidos hacia la demanda de
apoyos de tipo econémico, institucional y asistencial.

Las recesidades percibidas desglosadas segun las distintas tipologias de disca-
pacidad presentes en € colectivo de personas que hemos estudiado muestran
gue el nimero de preocupaciones y necesidades de nuestros sujetos, el nimero
de soluciones que proponen, & nimero de medidas y apoyos requeridos y €l
nimero de problemas genéricos que presentan, varia en funcion del tipo de dis-
capacidad que presentan. En este sentido, podemos destacar |0s siguientes aspec-
tos:

Las personas con deficiencia visual y deficiencia auditiva presentan una media
de preocupaciones y necesidades menor que el resto de las personas que presert
tan otras discapacidades y proponen un menor nimero de soluciones a las mis-
mas.

Las personas con Parkinson comparten el mayor nimero de preocupaciones por
la falta de recursos asistencialesy presentan més propuestas de soluciones de
apoyo emocional.

Las personas con discapacidad fisica expresan un mayor nimero de preocupa
ciones por el tema de las barreras arquitecténicas y demandan mas soluciones

al respecto.

Las personas con Alzheimer requieren mayor nimero de medidasy apoyos que €l
resto de las personas con otras discapacidades, echan en falta méas medidas y
apoyos sanitarios y demandan mayor nimero de medidasy apoyos econdmicos,
asistenciales einstitucionales.

Las personas con trastorno mental son las que comparten y manifiestan méas pre-
ocupaciones por € bienestar emocional.

Por lo que concierne a los resultados obtenidos en las entrevistas familiares,
cumplimentadas por un total de 122 personas, principa mente hijosy conyuge, se
observa que las preocupaciones y necesidades percibidas, las soluciones pro-
puestas y las medidas y apoyos requeridos son muy similares a las propuestas
por sus familiares discapacitados. Las compartidas por un mayor nimero de fa
miliares son las relacionadas con la salud, con la ayuda a domicilio, con la falta
de recursos econémicos y asistenciales y con el nivel de dependencia y las limi-
taciones personales que presentan las personas con discapacidad de edad.
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Por altimo, las preocupaciones y necesidades percibidas desde las instituciones y
asociaciones hacen principalmente referencia a la falta de recursos asistenciales,
a la carencia de recursos econémicos y a la mejora de los servicios prestados.
Las demandas que plantean con mayor frecuencia sus asociados estan relaci one-
das con cuestiones sanitarias, prestaciones econdmicas, ayudas de tipo asisten-
cial, servicios de ayuda a domicilio, megjora de los servicios recibidos y supre-
sién de barreras arquitectonicas. En cuanto a las soluciones gue las distintas
asociaciones e instituciones proponen MO necesarias para dar respuesta a las
necesidades y demandas anteriormente comentadas, las soluciones asistenciales
aparecen como las més frecuentemente sefidladas, seguidas de la supresion de
barreras arquitecténicas, medidas de tipo sanitario, megjora de los servicios
existentes y creacion de centros mas especializados.

En sintesis, |os sujetos discapacitados que enveecen participantes en nuestro es-
tudio sefidlan como necesidades dominantes el &rea de la salud, 10s recursos economi-
cos, la supresion de barreras, la asistencia domiciliaria, la calidad de los servicios y €l
incremento de los recursos asistenciales. Ademas, aparece gran acuerdo y coincidencia
entre estas necesidades y aquellas otras sefialadas por las familias y profesionales que
también cumplimentaron de forma paralela la entrevista familiar e institucional. Estos
datos ponen de relieve la urgencia de actuaciones y soluciones adecuadas a estas nece-
sidades no cubiertas y tan frecuentemente reivindicadas y solicitadas por €l colectivo de
personas con discapacidad mayores y por las personas que conforman su entorno mas
préximo.

Estos resultados reflgjan |o que sin duda constituye una situacion de falta de co-
bertura para las necesidades percibidas por este colectivo. No obstante, consideramos
gue este primer proyecto presentaba ciertas limitaciones que seria necesario superar
para poder llegar a establecer conclusiones mas firmes acerca de la CV y las necesida
des percibidas por la poblacién de personas con discapacidad que envejece. Se inicia
asi, la segunda fase de nuestro proyecto.

2.4.2.LA SEGUNDA FASE DE NUESTRO PROYECTO

L os principal es objetivos que guian esta segunda fase del proyecto se centran en
la ampliacion tanto de la representatividad de la muestra, de los objetivos a investigar y
de la precision de los instrumentos de evaluacion como de la intensidad de los andlisis.
Estas modificaciones posibilitarian una mayor generalizacion de los resultados.

Nos centramos, por tanto, en la seleccion de una muestra més amplia no solo en
cuanto a nuimero total de personas mayores con discapacidad, sino también con rela
cion a su procedencia y lugar de residencia, extendiendo su extraccion a otras comuni-
dades autéromas. Asimismo, también convenia incrementar €l nimero de familiares 'y
profesionales que cumplimentasen las entrevistas a ellos dirigidos.

Ademés, la experiencia de la primera fase aconsejaba modificar determinados
aspectos de los instrumentos de evaluacion utilizados en la recogida de datos. Por un
lado, la entrevista personal, entrevista semiestructurada que combina preguntas abiertas
y cerradas, requeria incrementar la estructuracion de algunas de las preguntas abiertas,
ofreciendo alternativas fijas segun las respuestas obtenidas en la aplicacion anterior,
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pero sin perder su caracter cualitativo. Se opta por mantener la Ultima alternativa abierta
para “ otras opciones’ y la pregunta final, también libre y abierta, “; Tiene alguna otra
consideracion que afadir?” .

Por otro, la escala de evaluacion de la calidad de vida, incluida formalmente en
la entrevista personal, también se modifica, a nvertir las respuestas dicotomicas en
escaares, con o que se pretende obtener mayor precision y variabilidad en las respues
tas.

Siguiendo estas directrices, durante 2002 fue programada una segunda fase bgo
el titulo “ Calidad de vida y necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de
las personas con discapacidad” , que también fue objeto de financiacion par parte del
IMSERSO, y en e que tuvimos que proceder a una redefinicion de los objetivosy a
una acomodacion de las tareas propuestas. Como consecuencia de tales modificacio-
nes, el informe de 2002 (Aguado et al., 2002), tuvo que centrarse exclusivamente en €l
andlisis de las respuestas a la entrevista semiestructurada personal en lo relativo anece-
sidades percibidas por parte de 518 personas con discapacidad mayores de 45 afios, que
presentaban discapacidad intelectual, discapacidad fisica, deficiencia visual y deficien-
cia auditiva, y que provenian de distintas comunidades autonomas: Principado de Astu-
rias, Andalucia, Baleares, Canarias, Cantabria, Castilla- Leon, Castilla-La Mancha, Cata
lufia, Euskadi, Extremadura, Galicia, La Rioja, Madrid, Murcia, Navarray Vaencia.

El perfil sociodemografico y clinico de estos sujetos participantes en nuestro es-
tudio viene definido por un ligero predominio de varones, con una media de edad de
57,1 afos, afectados principal mente de discapacidad fisica sin afectacion cerebral, cuya
etiologia esta relacionada principalmente con factores de enfermedad, con una edad
media de adquisicion de 21,1 afios, un tiempo medio de evolucién de la discapacidad de
36,1 afios, y con un grado medio de minusvalia recorocido del 86,3%.

En lo relativo a los resultados del andlisis de la prevalencia de las principales
necesidades percibidas, se observa que las preocupaciones y necesidades compartidas
por un mayor ramero de personas son las relacionadas con la salud personal, con la
presenciade barreras y con lafalta de recursos socialesy sanitarios, principalmente. A
mayor abundamiento:

En el tema de lasalud personal, priman las relacionadas con la salud fisica gere-
ral, las limitaciones funcionales, los dolores y la dependencia.

En lo relativo a las barreras, preocupan las de tipo arquitectonico, la accesibili-
dad alos medios de transporte y las barreras o actitudes sociales.

En relacion con los recursos sociales, generan mas necesidad y preocupacion |os
relacionados con € ocio y tiempo libre, la cantidad y calidad de las instalaciones
socidesy laayuda a domicilio.

Respecto a los servicios sanitarios, son més frecuentes las preocupaciones sobre
la calidad de la asistencia sanitaria en general, y la hospitalaria en particular, asi
como por las condiciones de las instalaciones sanitarias.

En cuanto a los recursos econdmicos, la cuantia de las pensiones y la situacion
econdmica familiar son las necesidades maés frecuentemente percibidas.
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Muchas y muy variadas son también las soluciones que las personas con disca
pacidad de edad plantean, con toda coherencia, como estrategias para afrontar y dar
respuesta a las preocupaciones y necesidades anteriormente sefialadas. soluciones rela-
cionadas con su salud personal, recursos econdémicos, recursos asistenciales sanitarios,
recursos de servicios sociales y existencia de barreras. A saber:

Demandan soluciones econdémicas como la subida de pensiones y €l aumento de
las subvenciones, y abogan por la supresion de barreras arquitectonicas y la pro-
visidn de ayudas que faciliten el acceso y utilizacion de los medios de transporte.

Plantean mejoras en |os recursos asistencial es sanitarios, especialmente la mejo-
rade lacaidad de asistencia.

Requieren recursos de servicios sociales como los de ocio y tiempo libre y la me-
jorade la asistencia a domicilio.

Proponen soluciones a tema de la salud personal relacionadas con la ayuda para
cuidados personales diarios y €l apoyo alos cuidadores informales.

Ademés, nuestros mayores echan en falta distinto tipo de medidas o apoyos ins-
titucionales, como las relativas a apoyo de los ayuntamientos, a incremento de los re-
cursos de las asociaciones, a la igualdad de oportunidades y a la coordinacion entre las
distintas administraciones, entre otros.

Por 1o que respecta a los pensamientos sobre el futuro, las respuestas aportadas
nos indican que predominan las relativas a la calidad de vida (vivir con CV). El porcen
taje de respuestas de pesimismo no es muy elevado, aungue algo superior al de respues-
tas de optimismo.

Por ultimo, los problemas sefialados més frecuentemente por nuestros discapaci-
tados mayores son los relaciornados con la salud fisica, problemas que sefialan més de la
mitad de los sujetos, y los de ansiedad y memoria, aunque estos Ultimos con porcentajes
de respuestas mucho més bgjos.

Después de efectuar esa vision de conjunto de todo el colectivo de personas con
discapacidad mayores, nos centramos en € andlisis de las necesidades desglosadas se-
gun las distintas tipol ogias de discapacidad. Los resultados de estas relaciones en cuar+
to alas preocupaciones y necesidades percibidas ponen de manifiesto que:

Las personas con discapacidad fisica por enfermedad y las personas con lesion
medular son las que perciben mayor nimero de preocupaciones en todas las
areas andlizadas, mientras que las personas con deficiencia auditiva, en primer
lugar, y las personas con discapacidad intelectual, en segundo, presentan una
media de preocupaciones y necesidades menor.

Los problemas de salud general son mas frecuentemente referidos por los sujetos
con discapacidad fisica por enfermedad y por |os afectados de lesién medular.

Las personas con discapacidad fisica por enfermedad y las personas con lesion
medular también comparten el mayor nimero de necesidades y preocupaciones
por los recursos econdmicos, sanitarios y sociales.



Las personas con discapacidad fisica expresan como gruypo mayor nimero de
preocupaciones por € tema de las barreras arquitectonicas, especiamente las
personas con lesién medular.

En lo relativo al nimero de soluciones propuestas, |os datos indican que las per-
sonas con deficiencia auditiva junto con las personas con discapacidad intelectual son
las que sefialan un menor nimero de soluciones a las necesidades y preocupaci ones per-
cibidas. En € polo opuesto aparecen las personas con lesion medular y discapacidad
fisica por enfermedad como los colectivos que demardan un mayor nimero de solucio-
nes. En un nivel intermedio se sitan € resto de los grupos de personas con discapaci-
dad fisica y con deficiencia visual.

Por lo que respecta a nimero de medidas y apoyos requeridos también variaen
funcion del tipo de discapacidad. Aparecen de nuevo las personas con discapacidad
fisica por enfermedad y con lesion medular como las que echan en falta mayor cantidad
de apoyos, diferenciandose significativamente del resto de los grupos. Asimismo, las
personas con deficiencia auditiva vuelven a ser € colectivo que requiere menor nimero
de medidas y apoyos institucionales.

Atendiendo ala variable nimero total de pensamientos sobre €l futuro, los resul-
tados reflgjan que la vision del futuro no es homogénea para el colectivo general de per-
sonas mayores con discapacidad. Es este un aspecto que preocupa mucho, a menos en
cantidad de preocupaciones expuestas, al colectivo de discapacitados fisicos sin afecta-
cién cerebral y, sin embargo, supone una cuestion exenta de tan intenso interés para las
personas con discapacidad intelectual y con deficiencia auditiva, principalmente.

En lo que atafie a nimero total de problemas sefialados en funcion del tipo de
discapacidad, las personas con discapacidad intelectua y las personas con discapacidad
fisica por enfermedad son los colectivos que afirman tener mas problemas. Las personas
con lesién medular, por €l contrario, son los que menos problemas sefialan.

Por ultimo, también procedimos al andlisis de la relacion entre necesidades y
personas que cumplimentan la entrevista, o lo que es o mismo, las diferencias de res-
puestas de los sujetos en funcion del tipo de cumplimentacion, es decir, que informe el
propio sujeto con discapacidad o que respondan terceras personas, familiares o €l perso-
nal de las asociaciones o los profesionales que trabajan con ellosy que les atienden. Los
resultados obtenidos muestran que las respuestas a las distintas necesidades percibidas,
tal y como gquedan recogidas en la entrevista personal, pueden variar significativamente
en funcion de quién responda a las mismas, especialmente si tenemos en cuenta € tipo
de discapacidad a que se refieren. Asi, estas diferencias se ponen claramente de mani-
fiesto en el caso del colectivo de personas con discapacidad intelectual, las mas susti-
tuidas para responder a la entrevista, donde encontramos que los familiares sefidlan ma-
yor nimero de preocupaciones y demandan mayor nimero de soluciones que los profe-
sionales. Para el resto de las discapacidades estas diferencias no son relevantes.

En su conjunto, los resultados de esta segunda fase indican carencias en los re-
cursos y servicios de atencion a la poblacion de personas con discapacidad que estan
enveeciendo. Estas carencias, percibidas tanto por los propios sujetos con discapacidad
como por sus familias y profesionales implicados en su atencion, acenttan € reto que
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nuestra sociedad tiene de propugnar cambios de calidad en los distintos sistemas y sar-
vicios para asi ofrecer respuestas adecuadas a sus necesidades y demandas.

2.5. RESUMEN

El aumento de longevidad de la poblacién general ha propiciado que este incre-
mento también afecte a nimero de personas con discapacidad que llegan a la vejez y
gue requieren y demandan cuidados y respuestas a sus necesidades que les permita lle-
var una vida de calidad. En relacion a este concepto de CV, la mayor parte de las corn+
cepciones comparten factores comunes e ideas centrales como son sentimientos genera-
les de bienestar, especialmente los relativos a salud fisica, sentimientos de implicacién
social positiva, oportunidades para desarrollar € potencial personal, realizar elecciones
y tener buen autocontrol.

El interés por el estudio y andlisis de este concepto de CV y necesidades perci-
bidas de la poblacion con discapacidad que envejece ha guiado € desarrollo de nuestro
proyecto de investigacion. Los datos recogidos en las dos primeras fases de dicho pro-
yecto muestran la confluencia de este colectivo en temas tan variados como la salud
personal, recursos econdmicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios
sociales, y presencia de barreras. Aparecen como necesidades dominantes el area de la
salud personal, la presencia de barreras y la fata de recursos sociaes y sanitarios. Ade-
mas, los resultados indican gran variabilidad inter-grupos e intra-grupos, en funcion de
las distintas tipologias de discapacidad tanto en las necesidades percibidas como en las
soluciones y los apoyos que demandan. Pese a que comparten problemas similares y
coinciden en sefidar estrategias de solucion bastante andlogas, no son un grupo homo-
géneo. En otras palabras, no podemos hablar de un nodo especifico de envejecimiento
del conjunto de la poblacion de personas con discapacidad. Por tanto, este es un dato
muy importante a tener en cuenta a la hora de planificar medidasy recursos.

Estamos, pues, ante una realidad ampliamente constatada: 1as personas con dis-
capacidad son una parte importante de esa poblacion general que envejece, pero sus
necesidades han sido a menudo descuidadas e ignoradas. Las implicaciones del aumento
de sus expectativas de vida suponen € dar respuesta a multiples y nuevas necesidades,
mas servicios adecuados, mas profesionales especializados en su cuidado y atencion,
mas ayudas técnicas, mas y mejores adaptaciones en pro de una mejor y mas amplia
accesibilidad, méas apoyo continuado a las familias y cuidadores, més apoyo institucio-
nal, etc. En concreto, y en lalinea de lo apuntado por Hogg et al., (2002), urge la puesta
en marcha de multiples actuaciones con objetivos tendentes a: i) la implementacion de
précticas que promuevan un envejecimiento sano y saludable de las personas mayores
con discapacidad; ii) la realizacion de estudios sobre morbilidad y mortaidad; iii) la
busgueda de condiciones bajo las cuales puedan atenderse las necesidades sociales y
sanitarias de estas personas, dentro del contexto de servicios genéricos; iv) la evaluacion
de los programas orientados a mantener las habilidades funcionales y a ampliar sus
competencias hasta edades avanzadas; v) € andlisis de factores que determinan la inclu-
sSion 0 exclusion en la sociedad; vi) la atencidn a las necesidades educativas y formati-
vas de los proveedores de servicios; vii) el examen de los factores culturales y economi-
cos que subyacen tras el cuidado familiar.
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En definitiva, optamos por un enfoque dirigido a la satisfaccién de las necesida-
des individuales que plantea el colectivo de personas con discapacidad de edad, con el
objetivo de mgorar e incrementar su CV, o lo que es o mismo, de mejorar € tiempo
gue les queda por vivir, sin olvidar que la megjor actuacion, al menos la més eficaz, es-
tribaen personalizar las soluciones (Aguado et al., 2002).

Ante |la situacion que acabamos de describir, y con el objetivo de subsanar algu-
nas de las limitaciones encontradas en las anteriores fases de nuestro estudio y de seguir
aportando datos empiricos a este campo de conocimiento, planteamos y desarrollamos
un tercer exponente o tercer proyecto o tercera fase en este amplio proceso de investi-
gacion sobre CV y necesidades percibidas por la poblacion con discapacidad que enve-
jece.

3. EL PROYECTO DE INVESTIGACION DE 2003

3.1. PRETENSIONES

Y a hemos comentado anteriormente que para poder establecer conclusiones mas
firmes acercade la CV y las necesidades derivadas del proceso de envejecimiento de las
personas con discapacidad era necesario continuar investigando en una muestra de po-
blacion més amplia y representativa, con unos instrumentos de evaluacién que incluyan
el constructo de CV como ge de la investigacion, y unas entrevistas perfeccionadas en
funcion de la experiencia anterior. Con este propdsito iniciamos la tercera fase de nues-
tro estudio ya que no serd posible desarrollar una adecuada red de servicios que permita
dar respuesta y atender a las necesidades de este colectivo, S no contamos con datos y
conocimientos solidos sobre los que planificar este tipo de actuaciones.

Ademas, la concrecion de la incidencia diferencial de estas necesidades y de su
interaccion con otras variables (apoyo social, contexto familiar y social, calidad de vida,
etc.), presenta el interés adicional doble de, por un lado, servir de base parala puesta en
practica de programas especificos de optimizacion del proceso de envejecimiento y, por
otro lado, de permitir la posterior valoracion de |os resultados al canzados.

item més, con este trabajo pretendemos ir subsanando uno de los problemas més
graves que suelen presentar algunos estudios sobre personas con discapacidades. Nos
estamos refiriendo a la desconexion con € tratamiento. Nuestro objetivo no es llevar a
cabo una evaluacion calificadora y clasificadora de las recesidades percibidas por este
grupo de personas con discapacidad mayores. Por e contrario, nuestra intencion se
orienta a aportar 10s conocimientos previos necesarios con €l objetivo de poner en prac-
tica nuestros resultados en el amplio y compleglo proceso de facilitar un envejecimiento
saludable, tanto en su vertiente de programacion de intervenciones como en su variante
de valoracion de resultados.

Finamente, con el desarrollo de este proyecto de investigacion pretendemos, en
consonancia con los planteamientos del Plan Internacional de Accion sobre el Enveje-
cimiento, que las necesidades percibidas por la poblacién de personas mayores con dis-
capacidad se incluyan en € marco de las politicas y medidas disefiadas para la megjora

-33-



de la calidad de vida de la poblacion anciana en general, y se pongan en marcha las
ayudas adicionales que requieran para llevar una vida sana'y plena. Asi, seria necesario
asegurar que estas personas mayores con discapacidad participen y tengan acceso de
forma continuada en el sistema familiar, en los servicios voluntarios ala comunidad, en
actividades de aprendizagje y formacion, en organizaciones comunitarias y en activida-
des de ocio y recreo. No debemos olvidar que la falta de servicios para satisfacer estas
necesidades provoca un incremento de las barreras y limitaciones inherentes a la propia
discapacidad y reduce la calidad de vida y las oportunidades de integracion social de
estas personas.

S6lo nos resta afiadir que en este afio 2003, afio europeo de las personas con
discapacidad, nuestro proyecto puede entenderse como una aportacion mas a ese cUmu-
lo de actos, eventos y programas que a lo largo de este afio se han celebrado.

3.2. OBJETIVOS

Esta investigacién responde a la necesidad de ir subsanando una de las muchas
lagunas existentes en el tema del envejecimiento de las personas con discapacidad. En
este sentido, su principal objetivo estriba en el estudio de la calidad de vida y la detec-
cién de las necesidades percibidas por este colectivo. item mas, se pretende lleger a la
propuesta de sugerencias para la adecuacion de los recursos de atencidn de tales necesi-
dades, asi como para la generacion de estrategias de prevencion de las condiciones que
suscitan tales necesidades, todo ello con vistas a incremento de la calidad de vida de las
personas con discapacidad adultas.

A mayor abundamiento, los objetivos generales de la presente investigacion se
desglosan en |os siguientes apartados:

Detectar las necesidades percibidas, especialmente relativas a la calidad de vi-
dad, de las personas con discapacidad mayores de 45 afios.

Estudiar la prevalencia de las necesidades de la poblacion de personas con dis-
capacidad, asi como los factores de riesgo que conducen a o explican la exister+
cia de tales necesdades.

Analizar las principales necesidades percibidas segun las distintas tipologias de
personas con discapacidad y otras variables de relevancia.

Delinear un "mapa de necesidades" en todos los campos analizados

Indagar en |a posible asociacién entre variables de distinto signo, sociodemogra
ficas, geogréficas y ambientales, y las necesidades reales o percibidas.

Contrastar |os datos obtenidos en la investigacion con otros estudios.

Proponer lineas de actuacion con vistas a la planificacion de aquellos recursos
gue posibiliten respuestas adecuadas a las necesidades no cubiertas de esta po-
blacion.

Aportar informacion suficiente para que |os servicios de atencion a personas con
discapacidad mayores generen estrategias de prevencion de los problemas objeto
de estudio



3.3. HIPOTESIS

Para la consecucién de los objetivos anteriormente citados, y en base a la litera-
tura sobre el tema, las hipotesis de las que partimos son las siguientes:

1.

Las necesidades percibidas por las personas con discapacidad participantes
en la investigacion estarén relacionadas fundamentalmente con la salud, ca
rencia de recursos econdmicos, dependencia de otras personas en actividades
delavidadiaria, ayuda a domicilio y barreras arquitecténicas.

En consonancia con la hipétesis anterior, las soluciones propuestas por las
personas con discapacidades estarén preferentemente relacionadas con la s
lud, carencia de recursos econdmicos, dependencia de otras personas en acti-
vidades de lavida diaria, ayuda a domicilio y barreras arquitectonicas.

Los apoyos requeridos serén esencialmente de tipo econdmico, institucional
y asistencial.

Exigtiran diferencias significativas entre los participantes en cuanto a (a) la
cantidad y tipo de necesidades percibidas; (b) la cantidad y tipo de solucio-
nes propuestas; (c) la cantidad y tipo de apoyos y medidas requeridos y (d) la
cantidad y tipo de problemas genéricos que presentan, en funcién del tipo de
discapacidad.

No existirén diferencias significativas en las necesidades percibidas entre
personas con discapacidad, familiares y profesionales.

No existirdn diferencias significativas en las medidas y apoyos requeridos
entre personas con discapacidad, familiares y profesionales.

No existiran diferencias significativas en las soluciones propuestas a las re-
cesidades entre personas con discapacidad, familiares y profesionales

Los datos empiricos recogidos en la investigacion respecto de la variable
“calidad de vida” se gjustaran al modelo tedrico de ocho dimensiones de
Schalock.

Una vez expuestos los objetivos y las hipétesis pasamos a resefiar la metodolo-
gia que se va a seguir en nuestro proyecto de investigacion.

3.4. METODOLOGIA

La metodologia del estudio trata de combinar técnicas cuantitativas y cualitati-
vasy se ha desarrollado conforme al esquema que se representa en lafigura 1, en el que
se recoge la metodol ogia general del proceso. Un paso previo ala seleccion de la mues
tra ha sido la corstruccion de los instrumentos de evaluacion a utilizar para el andlisis
de las necesidades percibidas por nuestra poblacién de personas con discapacidad me-
yores, concretamente unas entrevistas semiestructuradas y una escala de evaluacion
dela calidad de vida.

A suvez, las figuras 2, 3y 4reflgan, respectivamente, la estructura general del
proyecto de investigacion, € diagrama de camino critico y € diagrama de Gantt.



3.4.1.INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Para la evaluaciéon de la CV y las necesidades percibidas de las personas con
discapacidad gque envejecen se han construido ad hoc una escala de evaluacion de la
calidad de vida y unas entrevistas semiestructuradas con distintas modalidades (para
personas con discapacidad, para familias y para profesionales). Por su caracter mas
comprensivo y generalizado se han tomado como referentes para la elaboracion de am-
bos instrumentos las dimensiones e indicadores de CV propuestas por Schalock (1996).
Recordamos, a respecto, que desde este modelo la CV se entiende como un concepto
multidimensional que abarca tanto aspectos objetivos como subjetivos, y que se reflgja
en una percepcion general de bienestar o satisfaccion con relacion a ocho necesidades
fundamentales gque representan el nicleo de las dimensiones de la vida de cada uno:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion socia y derechos.

Participantes en Procedimientos Recursos Resultados
el estudio metodolégicos técnicos previstos
Poblacidn Muestreo proba- %
"|  discapacitada hilistico estrati-
mayor de 45 afios ficado por clus-
ters:
{ % -Tipo discapacidad
-Rangos de edad Instrumentos de
-Sexn evaluacion:
Muestra -t -Zona geografica Entrevista:
representativa -Estimacion
de necesidades
-Datos de
Aplicacian de los identificacian
instrumertos -Historia previa
-Ciros indicadores Neresinzgss:
Lscala de Calidad Prevalencia
de Vida Jerarquia
Asociscidn entre neca-
andlisis de datos sidsoes | varisbies
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3.4.1.1. Entrevista personal

Tras una primera version experimental y una serie de rectificaciones posteriores,

se elabora la version definitiva de

la entrevista personal, una entrevista semiestructura-

da que combina 94 preguntas abiertas y cerradas, y que recoge informacion sobre dife-
rentes agpectos de la vida de las personas discapacitadas mayores. Con respecto a las
aplicaciones anteriores, en esta nueva version se ha incrementado la estructuracion de

algunas de las preguntas abiertas,

a ofrecer aternativas fijas segun las respuestas obte-

nidas en la version anterior. Asimismo, se ofrecen preguntas con aternativas de res-



puesta de eleccién multiple y se sigue manteniendo una Ultima aternativa abierta para
“otras’ opciones, opiniones, comentarios, etc.

Asi pues, esta version final de la entrevista persona recoge amplia informacion
sobre variables descriptivas relacionadas con la discapacidad y sobre variables socio-
demogréficasy ambientales. A mayor abundamiento, presentamos a continuacion los
componentes de esta entrevista personal (un gemplar completo de la mismafiguraen el
anexo):

Datos personales. género, edad, estado dvil, lugar de nacimiento, lugar de resi-
dencia, procedencia, nivel cultural, nivel profesional, ocupacion actual, ingresos.

Datos relativos a la cumplimentacion de la entrevista: lugar y persona que la
cumplimenta.

Datos clinicos: tipo y descripcion de la discapacidad, etiologia, edad de adquisi-
cion, grado de minusvalia reconocido.

Datos sobre convivencia: presencia de padres, hermanos e hijos y tipo de convi-
vencia.

Preocupaciones y necesidades generales y especificas sobre salud persona, re-
CUrsos econdmicos, recursos asistencial es sanitarios, recursos de servicios socia-
les, existencia de barreras y otras preocupaciones y necesidades.

Soluciones que considera necesarias.

Medidas y apoyos institucionales que echan en falta.
Pensamientos sobre su futuro.

Problemas sefiadl ados.

Aparece como Ultima una pregunta abierta para “ alguna otra consideracion que
anadir” .

3.4.1.2. Escala deevaluacion dela calidad devida

Dado que las necesidades percibidas estan estrechamente relacionadas con la
CV, hemos considerado oportuno destacar este constructo como €je de la investigacion
y otorgar protagonismo a la escala de evaluacion de la calidad de vida, construida ad
hoc e integrada formalmente en la entrevista personal. El objetivo es que esta escala
recoja la importancia'y grado de utilizacién de los distintos indicadores objetivos de CV
gue definen las dimensiones del modelo propuesto por Schal ock.

La version definitiva de esta escala de evaluacion de la calidad de vida, tras
modificar, de acuerdo con la experiencia de la primera fase las respuestas dicotomicas
en escalares para asi obtener mayor precisién y variabilidad, consta de un total de 65
preguntas que muestrean las distintas dimensiones de CV de Schalock. En e anexo fi-
gura un gjemplar de laescala de evaluacion de la calidad de vida integrada formamen-
te en laentrevista personal.
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3.4.1.3. Entrevistafamiliar

En la parte final de la entrevista personal se reserva espacio, concretamente seis
preguntas, para las opiniones de los familiares acerca de las necesidades y demandas
gue perciben, en las que se recoge informacion sobre |0s siguientes aspectos:

Datos de la persona que cumplimenta la entrevista.

Datos sobre preocupaciones y necesidades, soluciones, medidas y apoyos institu-
cionales, pensamientos sobre e futuro de la persona discapacitada.

También se ofrece una Ultima pregunta abierta para “ alguna otra consideracion
gue afadir” .

3.4.1.4. Entrevistainstitucional

Para completar la evaluacion de |las necesidades de estas personas discapacitadas
mayores se ha considerado necesario recoger las goiniones de las asociaciones de las
gue son miembros asi como de las ingtituciones que los acogen o atienden. Tales orga-
nizaciones pueden ofrecer informacion y sugerencias en torno a posibles lineas de a-
tuacion de cara ala atencién de las necesidades de |a poblacion objeto de estainvestiga
cion. A tal efecto se ha confeccionado una entrevista dirigida a instituciones, entrevista
semiestructurada que combina 17 preguntas abiertas y cerradas. Con respecto alas apli-
caciones anteriores, en esta nueva version se ha incrementado la estructuracion de algu-
nas de las preguntas abiertas, a ofrecer aternativas fijas seguin las respuestas obtenidas
en la version anterior. Asimismo, se ofrecen preguntas con alternativas de respuesta de
eleccion mltiple y se sigue manteniendo una Ultima alternativa abierta para “otra corr
sideracion que afiadir”. La entrevista ha de ser contestada por directivosy profesionales
gue trabagjan con este colectivo. Un gemplar de esta entrevista también figura en €
anexo. A continuacion se recogen sus principales componentes:

Datos sobre la asociacion, institucion, organismo, centro, etc.. especializacion,
ambito territoria, federacion.

Datos sobre poblacion atendida: nimero de socios o beneficiarios, tipo de disca-
pacidad, descripcion de los asociados.

Servicios prestados: profesionales de que disponen, tipo de servicios, tipo de alo-
jamiento de que disponen.

Andlisis de necesidades. preocupaciones de la institucion, demandas de |os aso-
ciados, soluciones, medidas y apoyos institucionales.

Perspectivas de futuro: en relacion con sus asociados y con € resto de colectivos
de personas con discapacidad mayores.

Finalmente, se presenta una Ultima pregunta abierta para “ alguna otra conside-
raciéon que afadir” .



3.4.2.MUESTREO Y PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

3.4.2.1. Entrenamiento previo

Una vez elaboradas las entrevistas y antes de proceder a su aplicacion, un equipo
de personas, licenciados en psicologia, estudiantes de segundo ciclo de dicha licenciatu-
ray de educacion especial, principalmente, fue entrenado para desarrollar €l trabajo de
campo. Durante varias sesiones recibieron informacion sobre la finalidad y contenido
del estudio, se analizaron detenidamente todos los items de la escalay de las entrevistas
y se les entren6 en e procedimiento de aplicaciéon. En cada una de las comunidades aur
tonomas participantes en € estudio se ha contando, a menos, con una persona respon-
sable de la extraccion de la muestra y cumplimentacion de las entrevistas, que estaba
permanentemente coordinada y seguia lasinstrucciones de los responsables de la inves
tigacion. Tales instrucciones, objeto del maximo grado de estandarizacion, figuran en el
anexo.

3.4.2.2. Aplicacion delas entrevistas

Para la seleccion de la muestra se ha recurrido principamente a las asociaciones
y entidades publicas y privadas que estén en contacto y atienden a los distintos colecti-
vos de personas con discapacidad en cada una de las comunidades autdnomas donde se
ha realizado el trabajo de campo?. Los profesionales y representantes de estos centros e
instituciones realizaron la difusién de la informacién sobre la investigacion entre sus
asociados através de carta o de [lamada telefonica. En todos |os casos se solicitaba pre-
viamente el consentimiento para participar en la misma. Una vez que las personas mani-
festaban su acuerdo de colaboracién se concertaban las entrevistas personales. Todos los
participantes recibieron informacion sobre € estudio y sus objetivos y se les garantizé la
confidencialidad y utilizacién andnima de la informacion con una finalidad exclusiva
mente investigadora.

Ante las dificultades de movilidad y accesibilidad con los que se encuentra este
colectivo, las entrevistas fueron realizadas individualmente en locales accesibles de las
asociaciones o0 acudiendo a domicilio o residencia de la persona evaluada. La aplica
cion de la entrevista se desarroll6 entre los meses de julio y octubre de 2002. Su cum:
plimentacion ha requerido un tiempo aproximado de 60-75 minutos.

3.4.2.3. Extraccion dela muestra

La muestra del presente estudio esta constituida por un nimero de 1483 perso-
nas mayores de 45 afios pertenecientes a distintas Comunidades Auténomas que presen
tan algun tipo de discapacidad (discapacidad intelectual, fisica, visual, auditiva, enfer-
medad neuromuscular, Alzhemer, Parkinson y trastorno mental). El procedimiento de
extraccion ha sido polietépico: (a) por conglomerados —tipos de discapacidad, rangos de

? En  apartado de agradecimientos figura la relacion de las asociaciones y entidades que han
participado de forma tan efectiva como desinteresada en la obtencion de la muestra de esta in-
vestigacion.
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edad, sexo y zona geogréfica- con afijacion Optima para las unidades primarias 'y (b) por
rutas adeatorias para las unidades Ultimas (individuos). El error muestral para a=,95
(2s) y P=Q se estima en £2,00. En funcion de la utilizacion de pruebas paramétricas
(andlisis de regresién multiple), se estimd necesario un tamafio muestra minimo de
1.225 casos.

La muestra de personas con discapacidad asi extraida se complementa con otras
dos submuestras incidentales de familiares, 770, y profesionales, 403, a objeto de po-
sibilitar la contrastacion de la informacion obtenida de fuentes diversas.

Con €l objetivo de conseguir que la muestra extraida fuese lo suficientemente
heterogénea y representativa de la poblacién discapacitada de edad, se establecieron los
siguientes criterios de seleccion:

Personas con discapacidad de 45 o mas afios de edad.

La tipologia de discapacidad que han de presentar |os sujetos incluye: discapaci-
dad intelectual (Dl), discapacidad fisica (DF), deficiencia visual (DV), deficien
ciaauditiva (DA), Alzheimer, Parkinson y trastorno mental (TM).

Han de presentar variabilidad en funcion de las variables anteriormente citadas:
tipo de discapacidad, edad, género, zona geograficay ambito de residencia.

La ponderacion de la muestra se ha realizado sobre la base de estos criterios. Al
igua gue en las anteriores fases de esta investigacion, todos estos criterios han sido te
nidos en cuenta, por igua, en la seleccion fina de la muestra. Asimismo, e ambito de
residencia ha sido especialmente controlado, para asi evitar uno de los frecuentes sesgos
encontrado en muchos estudios centrados en personas mayores, la hiperrepresentacion
de la poblacién residente en instituciones

Por ultimo, solo resta comentar que se ha mantenido como punto de corte la
edad de 45 afios, nivel que hemos establecido como indicativo de envejecimiento en las
personas con discapacidad. Si bien es cierto que la edad cronoldgica es, en todo caso,
una medida arbitraria y no muy precisa del proceso de envejecimiento, puesto que no
hay un Unico momento en e que una persona se convierte en “mayor”, hemos conside-
rado adecuado tomar esta edad de 45 afios como umbral del inicio de la vglez. Recor-
damos, a respecto, que este punto de corte queda justificado por los siguientes motivos
(Aguado, et a., 2001, 2002). En primer lugar, la frecuente y repetida idea de que € en
veecimiento de algunas personas con discapacidad se adelanta a antes de los 50 afios,
traduciéndose fundamentalmente en un envejecimiento fisico prematuro, en ocasiones
acompafiado de disfunciones en lo psicologico y social, y reconocido por gran parte de
los afectados y de los especialistas. En segundo lugar, nos hemos apoyado en la reciente
Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud: Ao 1999 del INE
(2000), que establece como uno de los niveles de andlisis €l rango de 45 a 64 afnos reco-
nociendo este grupo de edad como el primer estadio de ese proceso de envej ecimiento.
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4. ANALISISY DISCUSION DE RESULTADOS

4.1. INTRODUCCION

Esta investigacién presenta un disefio de carécter transversal, sincronico, en €l
gue se analizan las relaciones entre las distintas variables independientes (V1) asigna
das, o variables predictoras (p.e., género, ubicacion geografica, edad, tipo de discapaci-
dad, nivel de afectacion, cronicidad, estatus socioecondmico, €tc.), y las variables de-
pendientes (VD), o variables criterio, objeto de estudio (i.e., necesidades percibidas:
concretamente, preocupaciones y necesidades generales, sobre salud personal, recursos
€conomicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios sociales, existencia
de barreras y otras preocupaciones).

Los datos recopilados se han analizado con los paquetes estadisticos SPSS
11.5.1 y AMOS 4.0. Se han llevado a cabo distintos andlisis tanto reductivos como pre-
dictivosy de tablas de contingencia bi- o multivariadas, a objeto de determinar los per-
files que definen el colectivo de personas adultas con discapacidad en funcion del ni+
mero Yy tipo de necesidades percibidas.

En este apartado abordaremos la descripcion de las caracteristicas sociodemo-
gréficasy clinicas de las tres muestras que contestaron alas entrevistas, a saber:
entrevista personal,
entrevistafamiliar y

entrevista institucional.

L as variables sociodemogréficas analizadas son:
edad y género,
lugar de aplicacion de la entrevista,
persona que cumplimenta la entrevista,
procedencia de la muestra,
lugar de nacimiento,
lugar de residencia,
estado civil,
nivel cultural,
nivel profesional,
ocupacion actual,
ingresos,
presencia de padres,
presencia de hermanos,

presencia de hijosy



tipo de convivencia.
Las variables clinicas que representan las caracteristicas de mayor interés de las
personas con discapacidad en relacion con las necesidades percibidas son:
tipo de discapacidad,
etiologia de la discapacidad,
edad de adquisicion,
tiempo de evolucion de la discapacidad y

grado de minusvalia reconocido.

4.2. ANALISISDE LA ENTREVISTA PERSONAL

4.2.1.DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Con €l fin de conocer e perfil que presentan nuestros sujetos con discapacidad
mayores procederemos en este apartado a la descripcion de las principales car acter isti-
cas sociodemogr aficas y clinicas de los 1483 sujetos participantes en nuestro estudio.

En relacion a las variables edad y género, tal y como queda reflgjado en la ta-
bla 1, la muestra esta formada por un total de 1483 personas con discapacidad mayores
de 45 afios, con un rango de edad que llega hasta los 99 afos. La media de edad es de
59,2 afios, con wina mediana de 56,0, una moda de 45 y una desviacion tipica de 12,41.

Por géneros, la media de edad es mas elevada en las mujeres que en los varones, concre-
tamente, 61,1 frente a59,2.

Edad Varones Mujeres Total
Media 57,39 61,17 59,25
Mediana 54,00 57,00 56,00
Moda 45 45 45
Desviacion tipica 11,09 13,38 12,41
Rango 49 54 54
Minimo 45 45 45
Maximo 94 99 99
Total 756 727 1483
% 51,0 49,0 100

Tabla 1. Distribucion de la muestra por edad y género.



Por lo que respecta a la variable género (tabla 1), la muestra presenta gran
homogeneidad, con porcentgjes muy similares para ambos géneros, varones (51%), y
muijeres (49%). Este ligero predominio de varones no suele ser frecuente en los estudios
sobre discapacidad y envejecimiento, ya que la tendencia encontrada es a la inversa,
predominio claro de mujeres a partir de los 65 afios, aunque con tendenciaaigualarse en
edades més avanzadas, dato que se reflgja con claridad en la reciente encuesta del INE
(2000). Probablemente esta tendencia no aparece en nuestro estudio dado que tiende a
manifestarse a partir de los 65 afios y nuestros sujetos presentan una media de edad més
baja, 59,2 anos.

Latabla 2 recoge la distribucion de la muestra por € lugar de aplicacion de la
entrevista. Del total de 1483 personas gque han participado en nuestra investigacion, en
torno a una tercera parte de las mismas, un 35,1%, ha cumplimentado la entrevista en su
domicilio particular, un 21,4% en &l ambito residencial que habitualmente frecuentan o
en el queviven, y un 15,1% en su centro de trabgjo correspondiente. El resto, un 28,4%,
la cumplimentaron en lugares como las sedes de las asociaciones a las que pertenecen,
centros sociales, centros de dia, etc.

Lugar de aplicacion N %
Domicilio particular 520 35,1
Residencia 318 21,4

Centro social 57 3,8
Centro detrabgjo 224 15,1
Domicilio de otro familiar 28 1,9
Asociacion 136 9,2

Centro de dia 105 7,1

Otros 95 6,4
Total 1483 100

Nota: La categoria“otros’ incluye: el domicilio del entrevistador,
el hospital, una cafeteriay por teléfono.

Tabla 2. Distribucion dela muestra por € lugar de aplicacion.

Por 1o que atafie a la variable persona que cumplimenta la entrevista (tablas
3.1, 3.2 y 3.3), observamos que en la mitad de los casos, 50,8%, es la propia persona
con discapacidad quien informay aporta datos sobre su situacion personal y sus necesi-
dades y demandas. En la otra mitad restante, han sido personas préximas a sujeto dis-
capacitado, personal y profesional de los centros o asociaciones (34,3%), y familiares
(13,8%) principalmente, quienes respondieron a la entrevista. Esta situacion se produce
frecuentemente en personas muy afectadas, con limitaciones muy graves para la mayor
parte de las actividades de la vida diaria, que les imposibilita contestar, en unos casos, o
comprender las cuestiones que se les plantea, en otros. Por lo general, y a igua que



ocurrio en las anteriores fases de nuestro proyecto, las personas con DI grave y aquellas
otras afectadas de Alzheimer han sido las personas mas sustituidas a la hora de pasar la
entrevista.

En sintesis, y tal y como recoge latabla 3.2, del total de las entrevistas persore-
les cumplimentadas, contamos con 754 autoinformes 'y 729 héter oinfor mes.

Cumplimentada por N %
Autoaplicada 754 50,8
Familiar 205 13,8

Amigo 15 1,0
Personal de la asociacion 302 20,4
Trabajador social 36 24
Personal del centro 171 11,5
Total 1483 100

Tabla 3.1. Distribucion de la muestra por la persona
que cumplimenta la entrevista.

Cumplimentada por N %
Autoinforme 754 50,8
Héteroinforme 729 492
Total 1483 100

Tabla 3.2. Sintesisdeladistribucion dela muestra por € tipo deinforme.

Cumplimentada por N %
Autoaplicada 754 50,8
Familiares 220 14,8
Personal-Profesional 509 34,3
Total 1483 100

Nota: La categoria“Personal-Profesional” incluye miembros de las
asociaciacionesy de los centros.

Tabla 3.3. Sintesisde la distribucion de la muestra por la persona
que cumplimenta la entrevista.



Atendiendo a la procedencia de la muestra (tabla 4), justo la mitad, un 50%,
proceden de Asturias. Le siguen, aunque a distancia, |os sujetos procedentes de Euskadi,
11,2%, y los de Cadtilla-Leodn, 10,9%. El resto de las comunidades tiene una representa-
cion mucho menor. Esta hiperrepresentacion de personas procedentes del Principado de
Asturias tiene su explicacion por €l hecho de ser esta comunidad autéroma el nucleo
originario de la investigacion y e primer lugar en e que se inicia la recogida de datos.
El resto de las comunidades se han ido sumando posteriormente y de forma paulatinay
progresiva a la investigacion, 1o que ha generado estas marcadas diferencias en la pro-
cedencia de los sujetos. Ahora bien, nuestro proposito inicial era contar con una muestra
lo suficientemente heterogénea y representativa de | as distintas comunidades autbnomas
del territorio espafiol, sin embargo, problemas y dificultades en |a participacion, colabo-
racion y en la recogida de datos han ocasionado este sesgo en la conformacion de la
muestra final. Situacion, por otra parte, propia del hecho de trabgjar en ambientes natu-
rales, dado que se tiene que trabajar con las personas de que se dispone.

Procedencia N %
Asturias 742 50,0
Andalucia 20 1,3
Euskadi 166 11,2
Cadtilla Ledn 162 10,9
Extremadura 36 24
Madrid 2 0,1
Cantabria 26 1,8
Catduna 7 0,5
Gdicia 2 0,1
Vaencia 141 9,5
Cadtilla La Mancha 27 1,8
Navarra 91 6,1
LaRigja 8 0,5
Murcia 1 0,1
Canarias 32 2,2
Baleares 20 1,3
Total 1483 100

Tabla 4. Distribucion de la muestra por su procedencia.

Asimismo, en lastablas 5.1y 5.2 hemos especificado €l lugar de nacimientoy
laresidencia de la muestra, pudiendo comprobar que en su mayoria, casi la mitad de los
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sujetos, son originarios del Principado de Asturias (42,1%). Cadtilla-Ledn (14,6%) y
Euskadi (8,8%) son las dos comunidades que les preceden. El resto, un 34,5% se distri-
buye por gran parte de la geografia espafiola. También hemos especificado su lugar de
residencia segun el volumen de poblacion (tabla 5.2), existiendo un claro predominio
de personas residentes en nlcleos de poblacion de 10.000 habitantes o més (68,8%).

Lugar de nacimiento N %
Asturias 625 42,1
Andalucia 48 3,2
Euskadi 130 8,8

Castillla Ledn 217 14,6
Extremadura 51 34
Madrid 16 11
Cantabria 39 2,6
Catalufia 8 0,5
Gdicia 32 2,2
Aragon 2 0,1
Vaencia 126 8,5
CadtillaLa Mancha 38 2,6
Navarra 81 55
LaRiga 7 0,5
Murcia 2 0,1
Canarias 33 2,2
Baleares 18 1,2
Ceutay Médlilla 1 0,1
Otros 9 0,6
Total 1483 100

Nota: La categoria“otros’ incluye: Portugal, Inglaterra, Cuba, Venezuela, Argentinay Marruecos.

Tabla 5.1. Distribucién de la muestra por € lugar de nacimiento.

Si monsideramos d estado civil (tabla 6), encontramos que el porcentaje méas
elevado es e de personas solteras, 50,8%, frente a un 32, 6% de casados. La categoria
de viudedad recoge a un 12,1% de nuestros discapacitados mayores. Es precisamente
esta categoria la que establece diferencias més significativas si atendemos a género.
Asi, encontramos 149 mujeres viudas frente a 30 varones. Estos datos muestran gran
sintonia con los recogidos por la gran mayoria de estudios epidemiol 6gicos, donde tam-



bién se pone de manifiesto que la esperanza de vida es mas elevada para las muj eres
gue paralos varones, al encontrar algo més del doble de viudas que de viudos.

Lugar deresidencia N %
< 10.000 habitantes 463 31,2
3 10.000 habitantes 1020 68,8

Total 1483 100

Tabla5.2. Distribucion dela muestra por e lugar de residencia.

Estado civil Varones Mujeres Total %
Soltero 424 330 754 50,8
Casado 273 211 484 32,6

En pargja 5 9 14 0,9
Separado/Divorciado 24 28 52 35
Viudo 30 149 179 12,1

Tota 756 727 1483 100

Tabla 6. Descripcion dela muestra por €l estado civil.

En cuanto a nivel cultural (tabla 7), predomina el nivel que hemos calificado
como primario, que recoge a un 42,0% del total de nuestros sujetos. Con una proporcion
muy similar se sita e nivel neolector y analfabeto, con un 16,7 y 27,9% respectiva-
mente. Los estudios universitarios sblo son alcanzados por un 4,9%. Si atendemos a la
variable género, no encontramos diferencias significativas en los niveles culturales més
bajos, diferencias que si aparecen en otros estudios donde las mujeres suelen presentar
mayor precariedad educativa. Estos resultados, muy similares a los aportados por estu-
dios de nuestro entorno més préximo (Aiguabellay Gonzélez, 1996; Carilla, 1999; INE,
2000), ponen de manifiesto las escasas y limitadas oportunidades educativas que ha
tenido este colectivo de personas con discapacidad mayores. Como acertadamente afir-
man Huete y Jiménez (2002), la discapacidad sigue siendo en Espafia un factor de ex-
clusion educativa

Respecto a nivel o cualificacion profesional (tabla 8), se observa, por un lado,
gue el mayor porcentgje esta representado por personas que nunca han trabajado,
32,1%. Por otro, la simetria en los niveles que hemos calificado como bajos (experiern+
cia en trabajos que no requieren formacion profesional especializada), donde se sitla un
20,5%, medios (experiencia profesional que requiere cierta especializacién), que alcan
zaa 17,9%, y amas de casa, 18%. Sin embargo, solo un 4,3% de nuestros sujetos estan
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altamente cualificados. Como era de esperar, la variable género si establece diferencias,

especiamente en la presencia exclusiva de mujeres en la categoria de amas de casay en
el predominio de perfiles profesionales mas cualificados en los hombres.

Nivel Cultural  Varones Mujeres Total %

Analfabeto 235 179 414 27,9
Neolector 114 133 247 16,7
Primario 295 328 623 42,0
Medio 74 53 127 8,6
Diplomado 15 25 40 2,7
Titulo superior 23 9 32 2,2
Total 756 727 1483 100

Tabla 7. Descripcion de la muestra por € nivel cultural.

Nivel profesional Varones Mujeres  Total %
Amade casa - 267 267 18,0
No hatrabagjado 264 212 476 32,1
Bgo 195 109 304 20,5
Medio 173 92 265 17,9

Alto 52 12 64 4,3
Auténomo 72 35 107 7,2
Total 756 727 1483 100

Tabla 8. Descripcion dela muestra por € nivel o cualificacion profesional.

En lo relativo a la ocupacién o situacion laboral (tabla 9), tampoco sorprende
el elevado nimero de personas pensionistas, algo mas de la mitad de la muestra, 58,3%,
y de jubilados, 12,3%. Este elevado nimero de pensionistas suele ir asociado a la pres-
tacion de pensiones no contributivas o de incapacidad laboral. Por €l contrario, € por-
centaje de personas con discapacidad mayores de 45 afios que se encuentran trabajando
es mucho més bajo, solo un 14,4%. Decimos que no sorprenden estos datos porgue es
bien conocido que la situacién laboral de las personas con discapacidad en edad de tra-
bajar es muy negativa. Dicho de otra forma, la tasa de actividad de la poblacion general
es més del doble que la de las personas con discapacidad. Si a esto unimos, segun datos
de la encuesta del INE (2000), que esta diferencia en tasa de actividad se incrementa



considerablemente en los grupos de mayor edad, nuestros resultados reflgjan con clari-
dad esta precaria integracién laboral de las personas condiscapacidad.

Por lo que concierne a tipo de ingresos (tabla 10), cas la mitad de nuestros su-
jetos, un 48,9%, percibe una pensiéon de tipo no contributivo, ingreso frecuentemente
relacionado con el grado de discapacidad reconocido oficialmente. Las pensiones de
tipo contributivo sdlo alcanzan a un 24,8% y e saario labora a un 12,6%. Ahora bien,
aungue su porcentaje sea inferior, no por ello queremos dejar de comentar €l hecho de
gue en la categoria sin ingreso y sin ingresos fijos se encuentra casi un 6,1% de las
personas participantes en nuestra investigacion. Carecen, por tanto, de solvencia eco-
némica, uno de los indicadores de CV que determinan e envejecimiento saludable de
nuestra poblacion.

Ocupacion Varones Mujeres  Total %
Amade casa - 146 146 9,8
En activo 132 82 214 14,4
En paro 38 37 75 51
Jubilado 129 54 183 12,3
Pensionista 457 408 865 58,3
Total 756 727 1483 100

Tabla 9. Descripcion dela muestra por la ocupacién o situacion laboral.

I ngr esos Varones Mujeres  Total %

Sin ingresos 3 71 71 5,0

Sin ingresos fijos 5 11 11 1,1
Saario laboral 120 67 67 12,6
Pensién no contributiva 369 356 356 48,9
Pension contributiva 219 149 149 24,8
Otras pensiones 40 73 73 7,6
Total 756 727 1483 100

Nota: La categoria“otras pensiones” incluye: viudedad, orfandad, invalidez, por divorcio.

Tabla 10. Descripcion de la muestra por el tipo de ingresos.

Dentro de las variables sociodemograficas también hemos analizado aquellas re-
lacionadas con el entorno familiar y social mas proximo, concretamente, la presencia de
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familiares cercanos, padres, hermanos e hijos, asi como € tipo de convivencia. Estas
variables constituyen importantes indicadores de CV ampliamente reconocidos en la
mayoria de los estudios sobre envejecimiento y discapacidad.

Por 1o que respecta a la presencia de padres (tabla 11), en un 61% de |los casos
ambos han fallecido, algo esperable dada la elevada edad de nuestros sujetos. Solo un
27,9% cuenta con la presencia de uno de sus progenitores.

Padres N %
Viven los dos 165 11,1
Vive su padre 71 4.8
Vivesu madre 342 23,1

No vive niguno delosdos 905 61,0

Total 1483 100

Tabla 11. Distribucién de la muestra por la presencia de los padres.

En cuanto ala presencia de hermanos (tabla 12), casi las tres cuartas partes de
nuestra muestra cuenta con uno 0 Mas hermanos, mientras que un 16,5% no los tiene.
Desconocemos este dato en 31 casos que no han sabido o podido comunicarlo. Estos
casos corresponden a personas de més edad y con mayor afectacion cognitiva, que sue-
len residir en ingtituciones y que no mantienen contacto muy frecuente con sus familias.

En lo relativo a la presencia de hijos (tabla 13), ago mas de la mitad de nues-
tros sujetos, un 56,4%, no los tiene, contando €l resto con uno o mas hijos.

Hermanos N %
No tiene hermanos 244 16,5
Vivel 358 241
Viven 2 288 19,4
Viven 3 208 14,0
Viven 4 147 9,9
Viven 5 91 6,1
Viven 6 6 més 116 7.8
Totd 1452 98,9

Nota: 31 personas (2,1%) no saben o0 no contestan.

Tabla 12. Distribucion de la muestra por la presencia de los hermanos.
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Hijos N %

No tiene hijos 836 56,4
Tiene 1l 166 11,2
Tiene 2 261 17,6
Tiene 3 114 77
Tiene 4 56 3,8

Tiene5 6 mas 50 34

Total 1483 100

Tabla 13. Distribucion dela muestra por la presencia de hijos.

Por ultimo, en lo que atafie a tipo de convivencia (tablas 14.1, 14.2, 14.3 y
14.4), observamos que cas las tres cuartas partes de nuestros discapacitados nmayores,
un 70,2%, conviven en ambientes familiares, bien sea dentro de su nacleo familiar di-
recto o e mas proximo. El 7,3% de las personas que aparecen en la categoria “vive -
lo0” @rresponde principamente a sujetos con limitaciones N0 muy Sseveras y con un
buen nivel de autonomia, generalmente personas con discapacidad fisica. El 22,5% res-
tante reside en instituciones o ambitos similares. Hemos conseguido, pues, uno de nues-
tros objetivos iniciales, restringir la representacion de personas mayores residentes en
ambitos institucionales, ya gue no representan a la poblacion de personas con discapaci-
dad mayores que, en nuestro pais, en su mayoria conviven dentro del ambito familiar.

Convivencia N %

Sdlo 109 7,3
Con su conyuge o pargja 200 135
Con su conyuge e hijos 284 19,2

Con sus hijos 95 6,4
Con sus padres 184 124
Con sus padresy hermanos 57 3,8
Con sus hermanos 136 9,2
Con otros parientes 26 1,8
Con otras personas 8 5
En una pensién o similar 5 3
En una institucion tutelar 18 1,2
En un piso asistido 28 1,9
En un servicio residencial 333 22,5
Total 1483 100

Tabla 14.1. Distribucién de la muestra por la convivencia.



Convivencia N %

Sdlo 109 7,3

Familia propia 579 39,0
Familiade origen 403 27,2
Otras formulas 59 4,0

En un servicio residencial 333 22,5
Total 1483 100

Tabla 14.2. Distribucion de la muestra por la convivencia recodificada.

En las tablas 14.3 y 14.4, que recogen la distribucién de la muestra por la convi-
vencia recodificada por tipo de discapacidad, podemos comprobar que las personas con
discapacidad fisica son las que més frecuentemente viven solas o con su familia propia
En cambio, la convivencia con la familia de origen o en ambito residencia se da con
mas frecuencia en € colectivo de personas con discapacidad intel ectual.

Convivencia DI DF DV DA T™M  Alzh. Park. Total
SHlo 12 45 13 3 22 3 11 109
Familia propia 1 312 64 50 42 75 35 579
Familia de origen 224 99 11 14 45 7 3 403
Otras férmulas 44 4 1 1 6 1 2 59
En ser. residencial 195 63 11 7 25 18 9 333
Total 476 528 100 75 140 104 60 1483

Tabla 14.3. Distribucion dela muestra por la convivencia recodificada en funcion
del tipo de discapacidad.

Convivencia DI DF DV DA ™ Alzh. Park. Total

Solo 2,5 8,5 130 40 157 29 183 7.3
Familia propia 0,2 591 640 66,7 300 721 583 390
Familiadeorigen 47,1 188 11,0 18,7 321 6,7 50 27,2

Otras formulas 9,2 0,8 10 13 4,3 1,0 3,3 4,0
En ser. residencial 41,0 129 110 93 179 173 150 225
Total 476 528 100 75 140 104 60 1483

Tabla 14.4. Distribucién de la muestra (%) por la convivencia recodificada en fun-
cion del tipo de discapacidad.



Llegados a este punto, y una vez que hemos analizado las variables sociodemo-
gréficas més relevantes de nuestra muestra, podemos afirmar que esta constituida me-
yoritariamente por personas con discapacidad mayores, con un ligero predominio de
varones, con una media de edad de 59,2 afios, procedentes y originarios de Asturias, con
domicilio en &reas urbanas, con un nivel cultural bajo/primario, que nunca han trabajado
0 s lo han hecho ha sido en trabajos que no requieren formacién profesional especiali-
zada, en régimen de pensionistas, con retribuciones de tipo no contributivo, sin padres
Vvivos, con uno o méas hermanos, sin hijos, y conviviendo con su familia propia o de ori-
gen. Sdlo resta afiadir que en més de la mitad de los casos han podido cumplimentar
personalmente la aentrevista, o o que es lo mismo, ellos mismos nos han informado
acerca de sus necesidades y demandas y de todo aquello relacionado con su CV.

Ademés de estas variables sociodemograficas, nos interesa conocer las varia-
bles clinicas que representan las caracteristicas de mayor interés para ser relacionadas
con las necesidades de las personas con discapacidad mayores. Como se ha adelantado,
las variables clinicas relacionadas con la discapacidad analizadas en este estudio son:
tipo de discapacidad, etiologia, edad de adquisicion y grado de minusvalia reconocido.

Si atendemos a los distintos tipos de discapacidad (tabla 15), vemos que las
personas que conforman nuestra muestra presentan discapacidad intelectual, discapaci-
dad fisica, deficiencia visual, deficiencia auditiva, trastornos mentales, Alzheimer y
Parkinson. Como puede apreciarse en dichatabla, existe un claro predominio de sujetos
afectados de discapacidad fisica, 35,6%, y de discapacidad intelectual, 32,1%, que re-
presentan mas de la mitad de la muestra. El resto de los sujetos se agrupa de forma mas
homogénea en |as demés categprias.

Tipo dediscapacidad  Varones Mujeres Total %

Discapacidad intelectual 269 207 476 32,1
Discapacidad fisica 275 253 528 35,6
Deficiencia visual 49 51 100 6,7
Deficiencia auditiva 32 43 75 51
Trastornos mentales 83 57 140 94

Alzheimer 30 74 104 7,0
Parkinson 18 42 60 4,0
Total 756 727 1483 100

Tabla 15. Descripcion de la muestra por tipo de discapacidad.

En un andlisis mas detallado de los tipos de discapacidad, en las tablas 16.1y
16.2, en las que aparecen desglosados los tipos de discapacidad intelectual y los distin
tos tipos de discapacidad fisica (DF) que presentan nuestros sujetos, observamos, por
un lado, que contamos con 42 personas con sindrome de Down, discapacidad que ha
despertado gran interés en esta etapa del envejecimiento por su comorbilidad @n la
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enfermedad de Alzheimer y de la que resulta bastante dificil obtener muestra. Por otro,
que las categorias DF por enfermedad, 13,1%, y DF sin afectacion cerebral, 11,1%, son
las mas elevadas, representando en conjunto a un 24,2% del total de fisicos. Esta ata
representacion de la DF es muy frecuente tanto en la poblacion total de personas con
discapacidad como en la de personas con discapacidad mayores. La importancia cuanti-
tativa de este colectivo de fisicos queda también reflgjada en la encuesta del INE
(2000), cuyos datos ponen de manifiesto que, del total de personas mayores gue tienen
alguna discapacidad, cerca del 37% tiene alguna deficiencia que incide en las articula-
ciones y huesos categoria que presenta la incidencia mas elevada. Similares resultados
aparecen en el estudio de Carilla (1999), con un 64% de las personas discapacitadas
mayores de la poblacion melillense af ectadas de discapacidad fisica.

Tipo dediscapacidad  Varones Mujeres Total %

DI Down 25 17 42 2,8
DI Otras 244 190 434 29,3
Total DI 269 207 476 32,1

Tabla 16.1. Descripcion dela muestra de discapacidad intelectual desglosado.

Tipo dediscapacidad  Varones Mujeres Total %

DF LM 44 10 54 3,6

DF Otrassin AC 102 59 161 11,1
DF PC 47 31 78 53

DF Otras con AC 18 19 37 2,5
DF por EN 64 134 198 13,1
Totd DF 275 253 528 35,6

Tabla 16.2. Descripcion de la muestra de discapacidad fisica desglosado.

Por lo que concierne a la etiologia (tabla 17), su distribucién nos indica que la
primera causa de discapacidad corresponde a factores congénitos/perinatales, 39,5% de
los casos, en la que se sitia & grupo de discapacidad intelectual casi por completo. La
sigue, muy de cerca, la enfermedad posterior alos 5 afos, causa que afecta a un 31,9%
de nuestros sujetos. El resto de las categorias ostentan una representacion bastante mas
baja. En un 12,5% de los casos no se ha podido conocer la causa que ha originado la
deficiencia, correspondiendo en su mayoria a personas institucionalizadas, de edad
avanzada, y de las que apenas se conocian datos biogréficos.



Etiologia Varones Mujeres Total %

Desconocida 95 91 186 12,5
Congénita/perinatal 327 259 586 39,5
Enfermedad antes de 5 afios 49 52 101 6,8
Enfermedad posterior 173 300 473 31,9
Accidente de tréfico 23 8 31 21
Accidente laboral 66 3 69 47
Otros accidentes 23 14 37 0,4

Total 756 727 1483 100

Tabla 17. Descripcion dela muestra por etiologia de la discapacidad.

Respecto a la edad de adquisicion de la discapacidad (tabla 18.1), aparece
como media un valor de 23,8 afios para el grupo total, elevandose en casi cuatro anos
para las mujeres y descendiendo tres para los varones, y una amplia desviacién tipica,
concretamente 26,51 afios. El rango de edad de adquisicion de la discapacidad presenta
gran variabilidad ya que oscila entre los 0 afios, en aquellos sujetos con discapacidades
congénitas/perinatales, y los 85, en concreto, cuatro personas con Alzheimer y una con
fibromiagia

En lo relativo alos afios que llevan con la discapacidad (tabla 18.2), encon
tramos que & tiempo medio de evolucidn es de 35,32 afos, con una desviacion tipica de
21,26 anos. El rango oscila entre 3 afios, para los casos més recientes, y 93, para los
congeénitos. Si atendemos a la variable género, observamos gue existe un tiempo de evo-
lucién ligeramente mayor en |os varones que en las mujeres, concretamente tres afios a
favor de los primeros. Contamos, pues, con sujetos que llevan un amplio periodo de
edad conviviendo con su discapacidad y cuya experienciales hace portadores de impor-
tantes y relevantes conocimientos acerca del hecho de vivir y envejecer con dicha situa-
cion de discapacidad.

Adquisicion Varones Mujeres Total
Media 20,61 27,25 23,86
Mediana 4,00 20,00 15,00
Moda 0 0 0
Desviacion tipica 24,31 28,25 26,51
Rango 85 85 85
Minimo 0 0 0
Maximo 85 85 85
Total 756 727 1483

Tabla 18.1. Descripcion dela muestra por la edad de
adquisicion de la discapacidad.
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Afios Varones Mujeres Total
Media 36,78 33,80 35,32
Mediana 45,00 38,00 43,00
Moda 45 45 45
Desviacidn tipica 21,04 21,41 21,26
Rango 85 90 90
Minimo 3 3 3
Méaximo 88 93 93
Total 756 727 1483

Tabla 18.2. Descripcion dela muestra por afios con la discapacidad.

Ya, por ultimo, y en lo que atafie a grado de minusvalia reconocido (tabla
19), el grado medio coincide con € 69,5%, con una desviacion tipicaigua a 17,37, lo
gue supone un nivel de gravedad bastante ato. Las diferencias entre géneros no son
importantes. En cuanto a rango, € grado de minusvalia oscila entre €l 33%, grado mi-
nimo, y & 93%, grado maximo y sélo alcanzado por los casos méas graves. También
gueda reflggado que desconocemos este dato en 444 casos. Unos porque desconocen o
no saben precisar con certeza su grado de minusvalia, otros porgue no tienen reconoci-
miento oficial de su minusvalia, otros, finalmente, porque han sido valorados con un
porcentg e de menoscabo inferior a necesario, 33%, pero pertenecen a asociacionesy se

consideran como personas con discapacidad.

Grado Varones Mujeres Total
Media 69,06 70,08 69,50
Mediana 70,00 70,00 70,00
Moda 65 65 65
Desviacidn tipica 18,31 16,08 17,37
Rango 67 67 67
Minimo 33 33 33
Méaximo 100 100 100
Total 586 453 1039

Nota: 444 personas (170 varonesy 274 mujeres) no saben o no contestan.

Tabla 19. Descripcion de la muestra por € grado de minusvalia reconocido.



En sintesis, las variables que describen la discapacidad indican que nuestra
muestra esta compuesta por un humeroso grupo de personas mayores afectadas de dis-
capacidad fisica, sin afectacion cerebral, y otro de personas con discapacidad intelec-
tual, cuya etiologia esta relacionada principalmente con factores congénitos/perinatal es,
con una edad media de adquisicion de la discapacidad de 23, 85 afios, un tiempo medio
de evolucién de la discapacidad de 35,32 afios y con un grado medio de minusvalia re-
conocido del 69,5%.

Llegados a este punto, y a modo de resumen de las caracteristicas que definen €l
perfil de los discapacitados de edad que conforman nuestra muestra, podemos afirmar
gue la variabilidad y la heterogeneidad es una de las constantes presentes tanto en lo
relativo a las caracteristicas sociodemogréficas como en las clinicas. Caracteristicas
todas ellas muy afines a las encontradas en otros estudios epidemiolgicos, s bien es
cierto, que apenas podemos establecer comparaciones entre dichos estudios dada |a di-
versidad y pluralidad de criterios utilizados para evauar la discapacidad y las condicio-
nes con ella relacionadas. Ademas, aquellos estudios més recientes y centrados en po-
blaciones afines, como es el caso de la encuesta del INE (2000), no realizan una explo-
tacion especifica y amplia de este grupo de edad. La falta de disponibilidad de datos
estadisticos adecuadamente desagregados es un gran obstaculo a la hora de establecer
patrones comunes del proceso de envejecimiento. Aun asi, aparecen en nuestra muestra
caracteristicas muy proximas a las encontradas en otros estudios epidemioldgicos (Ca
rrillaet a., 1999; INE, 2000; Sarabiay Egea, 2002; Odéy Subirats, 2003). A saber:

Primacia de la discapacidad fisica sobre e resto de las discapacidades, con una
mayor incidencia de la discapacidad fisica motriz sin afectacion cerebral.

La enfermedad comin como causa etiol 6gica més frecuente e importante de dis-
capacidad.

El bajo nivel educativo y la escasa cualificacion profesional del colectivo.

El déficit de insercion laboral, siendo las mujeres las que presentan mayor tasa de
desempleo.

Las pensiones no contributivas como la principal fuente de ingreso, lo que tam
bién denota la escasa actividad laboral de nuestros sujetos.

La falta de cobertura econdmica en algunos casos, especialmente en las nmujeres.
En concreto, un 6,1% de nuestros sujetos no percibe ingreso econdmico alguno.

La convivenciaen e nucleo familiar propio o de origen, en detrimento de la insti-
tucionalizacion.

L a escasa presencia de padres vivos dada la edad elevada de |os sujetos.

A la vista de estos datos hemos de admitir que algunos de estos aspectos no
constituyen indicadores positivos de bienestar y en absoluto favorecen condiciones de
vida éptimas. Al respecto, conviene recordar, por un lado, ese 6,1% de personas partici-
pantes en nuestra investigacion que se encuentran sin ingresos o sin ingresos fijos, s-
tuacion que denota falta de cobertura dentro del sistema de proteccion socia y que au-
menta la probabilidad de que muchas necesidades no sean cubiertas. Los problemas y
preocupaciones econdmicas figuran en muchos estudios gerontolgicos como uno de
los principales factores explicativos de la reduccion de los sentimientos de autoestimay
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del aumento de los sintomas depresivos (Stuart-Hamilton, 2002). Por otro, también pre-
ocupa € hecho de que la causa mas frecuente e importante de discapacidad sea la en+
fermedad comun, dato que también aparece en la encuesta del INE (2000), € 58% de
las deficiencias en e grupo de edad de 45-65 afios se relacionan con este factor etiol gi-
co. Es este un dato que nos aerta de la necesidad de planificar e intensificar campafias
de control y prevencion de este tipo de enfermedades que pueden desembocar en una
situacion de discapacidad cronica, con secuelas muy graves.

Ahora bien, también es cierto que aparecen otros datos que pueden compensar,
en parte, esta situacion. Nos estamos refiriendo a esa frecuente presencia de familiares
cercanos, principalmente hermanos, y a esa convivencia dentro de su nucleo familiar de
referencia, variables que constituyen importantes redes de apoyo en la consecucion del
bienestar y calidad de vida de nuestros discapacitados mayores. Contamos en la biblio-
grafia especializada con algun estudio que informa de que € nivel de apoyo socia y
familiar puede aiviar en gran medida el malestar psicoldgico derivado de los problemas
econdmicos que afectan a esta poblacion (Stuart-Hamilton, 2002).

Ya, por ultimo, queremos subrayar € hecho de haber conseguido uno de los ob-
jetivos que nos habiamos planteado en € disefio de nuestra investigacion, la diferencia-
cion entre personas con discapacidad mayores ver sus personas mayor es con discapaci-
dad, colectivos que con excesiva frecuencia se entremezclan y no se diferencian. Este
sesgo, tan frecuentemente encontrado en muchos estudios, impide delimitar con preci-
sion las caracteristicas, necesidades y demandas que presenta la poblacion de personas
gue adquieren la discapacidad en edades tempranas, es decir, las personas con discapa
cidad mayores. Pues bien, si atendemos a los afios que llevan con su discapacidad (ta-
bla 18.2), encontramos que €l tiempo medio de evolucion de nuestros sujetos es de
35,32 afios, con una desviacion tipica de 21,26 afios. Este amplio periodo de edad con
viviendo con una discapacidad creemos que es |o suficientemente representativo del
proceso de enveecimiento de estas personas, y diferencia claramente entre ambos -
lectivos.

Una vez expuestas las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas que definen
nuestra muestra, recogidas en la entrevista personal, pasamos a andlisis descriptivo de
las frecuencias y porcentajes de las preocupaciones y necesidades percibidas.

4.2.2. DESCRIPCION DE LASFRECUENCIAS DE LAS NECESIDADES PER-
CIBIDAS

Los enfoques més actuales sobre el proceso de envejecimiento ponen € acento
en el estudio cuelitativo de las necesidades individuales percibidas por |as personas con
discapacidad que envejecen. En este colectivo, y en esta etapa de la vida, las necesida-
des se acentlian ya que a la situacion de discapacidad, que de por si conlleva determina-
dos problemas y gjustes, se asocian los problemas derivados del propio proceso de en
vejecimiento. Sin embargo, ya hemos comentado que es este un tema que ha recibido
escasa atencion por parte de los investigadores. Parece que ha primado una vision acro-
nica de la discapacidad, desde la que se entiende que el paso del tiempo no afecta a la
situacion de deficiencia, como s esta fuese una secuela estable en la que no inciden ni
influyen otros factores (Casado, 2003). La realidad es bien distinta. Las personas con
discapacidad tienen riesgo de adquirir nuevas deficiencias y condiciones de discapaci-
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dad en € curso de la edad. Son muchos los factores diferenciales de riesgo, tanto gerg-
ticos, como estilos de vida, 0 marginacion social, entre otros, que dan cuentay explican
las dificultades y limitaciones afiadidas a la discapacidad ya existente. Un buen reflgjo
de esta problemética es la alta frecuencia de asociacion entre Alzheimer y sindrome de
Down o el sindrome postpolio.

El estudio, pues, de estas necesidades es decisivo para evitar que la no satisfac-
cion de las mismas repercuta negativamente en la CV de estas personas. En nuestro
proyecto asi nos lo planteamos y las siguientes paginas estan dedicadas a andlisis de la
prevalencia de las preocupaciones y necesidades per cibidas por las 1483 personas que
han cumplimentado nuestra entrevista personal. Mas en concreto, nos centraremos en
las respuestas dadas a | os siguientes apartados:

las preocupaciones y necesidades percibidas,

las soluciones que consideran necesarias,

las medidas y apoyos institucionales requeridos o que se echan en falta,
los problemas sefialados

los pensamientos sobre el futuro, y

otras preocupaci ones.

4.2.2.1. Preocupacionesy necesidades per cibidas

En lo que respecta alas preocupacionesy necesidades per cibidas por nuestros
sujetos (tabla 20), se observa que las preocupaciones compartidas por un mayor nimero
de personas son |as relacionadas con la salud persona (M = 1,90), seguidas por las rela-
tivas ala existencia de barreras (M = 1,50), la falta de recursos de servicios sociales (M
= 1,41), de recursos sanitarios (M = 1,39) y, otras preocupaciones (M = 1,21). Las pre-
ocupaciones por |os recursos econdmicos resultan ser las que han acanzado e menor
numero de elecciones (M = .96).

Salud Rrecursos Rrecursos  R. servicios Existencia

personal econémicos  sanitarios sociales barreras Otras Totales
N 1483 1483 1483 1483 1483 1483 1483
Rango 36 7 9 9 9 8 45
Minimo 0 0 0 0 0 0 0
Maximo 36 7 9 9 9 8 45
Media 1,90 ,96 1,39 1,41 1,50 1,21 8,31
Desv. tip. 1,747 ,953 1,526 1,582 1,612 1,276 6,577

Tabla 20. Estadisticos delas preocupacionesy necesidades per cibidas.

Ahora resulta necesario conocer con mas concrecion y detalle esas preocupacio-
nes y necesidades sefialadas por nuestros sujetos. Hemos procedido a su comprobacion
mediante analisis de tablas de respuesta multiple, cuyas frecuencias presentamos a con
tinuacién desglosadas en los distintos subapartados en que hemos dividido la variable
“ preocupaciones y necesidades percibidas’ .
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En primer lugar, y en lo relativo a las preocupaciones sobre la salud personal
(tabla 21), los 1.237 casos vaidos proporcionan un total de 2.769 respuestas, que se
distribuyen de forma heterogénea entre los diferentes apartados. Asi, e mayor nimero
de respuestas corresponde a la preocupacion sobre € estado de salud general (26,9%)
seguida de la inquietud ocasionada por las limitaciones funcionales personales (18,1%)
por tener que depender de otras personas (13,6%), los cuidados personales diarios
(13,0%) y la presencia de dolores (12,9%). El resto de las preocupaciones relacionadas
con € area de la salud alcanzan porcentajes de respuesta mas bajos, gque en ningn caso
alcanza e 10% de las respuestas. O lo que es [o mismo, preocupan en menor medida
gue las anteriores a nuestros sujetos. Aun asi, no debemos olvidar que los problemas de
salud corstituyen la principal preocupacion de este colectivo, percibida por un 60,1% de
nuestros mayores.

Salud personal: N % resp % casos

Estado de salud general 744 26,9 60,1
Limitaciones funcionales personales 501 18,1 40,5
Dependencia 377 13,6 30,5
Cuidados persondes diarios 360 13,0 29,1
Dolores 357 12,9 28,9
Aceptacion de mi situacion 203 73 16,4
Dificultades para tomar la medicacion 95 34 77
Dificultades para acudir al tratamiento o4 23 52
Otras 68 25 55

Respuestas totales 2769 100 223,8

Nota: 246 casos perdidos; 1237 casos validos.

Tabla 21. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobre salud personal.

En segundo lugar, y en lo que respecta a las preocupaciones por 10s recur sos
econdmicos (tabla 22), los 1008 casos vaidos proporcionan un total de 1424 respues
tas, que se distribuyen principalmente en los apartados relativos a problemas con la
cuantia de las pensiones (41,2%), con la situacion econdmica familiar (18,7%) y con la
independencia econdémica (12,7%). Estas respuestas son sefialadas por un importante
porcentaje de sujetos, especialmente las relativas a las pensiones, preocupacion y nece-
sidad que reconoce més de la mitad de la muestra, concretamente un 58,1% de los dis-
capacitados de edad participantes en nuestro estudio.

En tercer lugar, y por lo que concierne a los recursos asistenciales sanitarios
(tabla 23), los 980 casos validos han aportado un total de 2.060 respuestas, agrupadas
en su mayor porcentaje en la categoria relativa a la calidad de la asistencia sanitaria en
general (31,5%). También son motivo de preocupacion frecuente para nuestros sujetos
la escasez tanto en calidad como en cantidad de las instalaciones sanitarias (12,4%), la
asistencia en salud mental (12,3%) y la asistencia sanitaria domiciliaria (12,2%).
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Recur sos econdémicos: N % resp % casos

Pension 386 41,2 58,1
Situacién econdmica familiar 266 18,7 26,4
Independencia econdmica 181 12,7 18,0
Subvenciones 127 89 12,6
Incapacidad |aboral 116 81 11,5
Encontrar un puesto de trabgjo 82 58 81
Otras 66 46 6,5
Respuestas totales 1424 100 141,3

Nota: 475 casos perdidos; 1008 casos validos.

Tabla 22. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e r ecur sos economicos.

Recur sos asistenciales sanitarios. N % resp % casos
Asistencia sanitaria hospitalaria 336 16,3 34,3
Cdidad de la asstencia sanitaria 314 15,2 32,0
Mésy mejores instalaciones sanitarias 256 12,4 26,1
Asistencia en salud mental 254 12,3 25,9
Asistencia sanitaria domiciliaria 254 12,2 25,6
Tratamiento de fisoterapia 242 11,7 24,7
Falta de informacion sobre estos recursos 175 85 17,9
Dispositivos de gpoyo y protésicos 172 83 17,6
Otras 60 29 6,1

Respuestas totales 2060 100 210,2

Nota: 503 casos perdidos; 980 casos validos.

Tabla 23. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos asistenciales sanitarios.

En cuarto lugar, y en relacion a los recur sos de servicios sociales (tabla 24), la
distribucién de las 2.089 respuestas aportadas por los 987 casos validos muestran una
frecuencia més elevada por los servicios de apoyo a ocio y tiempo libre (19,6%). El
ocio, consderado como una de las principales fuentes de bienestar para la poblacion de
personas gque enveecen también preocupa a un importante nimero de nuestros discapa
citados mayores, concretamente a un 41,5%. Asimismo, manifiestan una similar pre-
ocupacion por el servicio de ayuda a domicilio (15,7%) y por la calidad y cantidad de
las instalaciones sociales (14,0%).

En quinto lugar, y respecto a la preocupacion por la existencia de barreras
(tabla 25), las 2.222 respuestas que arrojan los 986 casos se distribuyen de forma hete-
rogénea entre los diferentes apartados. Asi, el mayor niUmero de respuestas corresponde
a la preocupacion por las barreras arquitecténicas (19,4%), y por las barreras sociales



(17,4%), seguidas de cerca por la aceptacion por parte de la sociedad (14,4%) y por los
problemas de transporte (13,3%).

Recur sos de servicios sociales: N % resp % casos
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 410 19,6 41,5
Ayuda a domicilio 327 15,7 331
Masy mejores instalaciones sociales 292 14,0 29,6
Cdidad de la asistencia socid 236 11,3 23,9
Apoyo en |as gestiones administrativas 233 11,2 23,6
Falta de informacién sobre estos recursos 233 11,2 23,6
Servicios de aojamiento 160 7,7 16,2
Asesoramiento juridico 153 73 15,5
Otras 45 22 4,6

Respuestas totales 2089 100 211,7

Nota: 496 casos perdidos; 987 casos validos.

Tabla 24. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos de servicios sociales.

Existencia de barreras: N % resp % casos
Barreras arquitectonicas 432 194 43,8
Barreras socides 386 174 39,1
Aceptacion por parte de la sociedad 230 144 32,5
Facilidad de transporte 295 13,3 29,9
Accesibilidad edificios publicos 223 10,0 22,6
Escasez de voluntariado 191 8,6 194
Ayudas técnicas 171 7,7 17,3
Aceptacion por parte de la familia 169 76 171
Otras 35 16 35

Respuestas totales 2222 100 225,4

Nota: 497 casos perdidos; 986 casos validos.

Tabla 25. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e existencia de barreras.

En sexto y dltimo lugar, en este apartado dedicado a otras preocupaciones y
necesidades per cibidas, (tabla 26), con un nimero total de 1792 respuestas, se recogen
principalmente las preocupaciones relativas a tipo de convivencia que les deparara el
futuro, es decir, donde y con quien vivir (22,2%), al futuro de la familia (19,9%) y ala
pobreza o escasez de relaciones personales (17,1%). El futuro, por tanto, es motivo de
preocupacion para nuestros sujetos mayores.



Otras preocupaciones: N % resp % casos

Dondey con quién vivir en € futuro 398 22,2 39,7
Futuro de lafamilia 357 19,9 35,6
Escasez de relaciones personales 307 17,1 30,6
Sdidadel domicilio familiar 199 111 19,9
Avances tecnol 6gicos 152 85 15,2
Problemas sociaes 112 6,3 11,2
Proteccion juridica 107 6,0 10,7
Problemas del movimiento asociativo 0 50 9,0
Otras 70 39 70
Respuestas totales 1792 100 178,8

Nota: 481 casos perdidos; 1002 casos validos.

Tabla 26. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de
otras preocupacionesy necesidades per cibidas.

Una vez expuestas las principales preocupaciones y necesidades percibidas por
nuestros sujetos mayores con discapacidad pasamos a presentar las soluciones que ellos
consideran adecuadas como forma de dar respuesta y satisfaccion alas mismas.

4.2.2.2. Soluciones propuestas

En € apartado relativo a las soluciones propuestas (tablas 27.1y 27.2), los
1.242 casos vaidos aportan una gran variedad de propuestas, sobre un total de 8.257
respuestas, que se distribuyen de la siguiente forma. La subida de pensiones (7,1%) esla
solucion propuesta por un mayor nimero de sujetos, concretamente por un 47,3%. Junto
a esta propuesta de tipo econdmico aparecen los servicios de apoyo a ocio y tiempo
libre (4,7%) como la siguiente demanda mas sefidlada por nuestros nayores, en un
30,9% de los casos. También proponen como soluciones a sus necesidades la ayuda
para cuidados personales diarios (29,1%), la supresion de barreras arquitectonicas
(28,7%), la presencia de més y mejores instalaciones sanitarias (26,2%), la caidad de
este tipo de asistencia (24,9%) y la ayuda de profesionales mas especializados (23,8%),
entre otras. El resto de las soluciones, aunque con porcentajes de respuesta y de casos
mas bajos, reflejan un amplio abanico de posibilidades que, desde la perspectiva de
nuestros mayores, ayudarian a solventar las preocupaciones y carencias detectadas en
distintas areas de su vida.

Si observamos la tabla 27.2, que agrupa las soluciones por temas, encontramos
gue las multiples y variadas soluciones que demandan nuestros discapacitados de edad
se relacionan principalmente con la salud personal, |os recursos econémicos, 10s recur-
Sos asistenciales sanitarios, 10s recursos de servicios sociales y la existencia de barreras.
Estamos, por tanto, ante una importante demanda de soluciones para un no menos in:
portante nimero de preocupaciones y necesidades percibidas que deberian ser tomadas
en cuenta si queremos que la persona con discapacidad disfrute de ese bienestar que
supone € contar y disponer de bienes tangibles 0 no tangibles como la salud protegida,



hogar, deporte, ocio, entorno, igualdad, participacion, etc. Es decir, vivir € tiempo que
les queda de vida, que cada vez es mayor, con calidad.

Soluciones propuestas: N % resp % casos

Subida de las pensiones 588 71 47,3
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 334 47 30,9
Ayuda para cuidados personales diarios 362 44 29,1
Supresion de barreras arquitectonicas 356 43 28,7
Masy mejores instalaciones sanitarias 325 39 26,2
Cdidad de la asistencia sanitaria 309 37 24,9
Profesionales mas especializados 295 36 23,8
Facilidades de transporte 289 35 23,3
Incremento de la ayuda familiar 287 35 231
Mejora de la asistencia a domicilio 283 34 22,8
Garantias de futuro 279 34 22,5
Asistencia psicolégica 273 33 22,0
Incremento de las subvenciones 262 32 21,1
Fisioterapia en la Seguridad Social 249 30 20,0
Centros de dia 232 28 18,7
Promocién de viviendas adaptadas 227 27 18,3
Aceptacion por parte de la sociedad 227 2,7 18,3
Masy mejores instalaciones sociales 222 2,7 17,9
Masy mejor informacion 220 2,7 17,7
Calidad de la asistencia social 208 25 16,7
Mas informacion sobre recursos 194 23 15,6
Promocién de voluntariado 192 23 15,5
Promocién del empleo protegido 187 23 15,1
Méasy mejores ayudas técnicas 186 23 15,0
Apoyo lega y administrativo 182 2,2 14,7
Reserva de puestos de trabajo 176 21 14,2
Programas de cambio de actitudes 176 21 14,2
Apoyo alos cuidadores informales 165 20 13,3
Addantar la jubilacion 160 19 12,9
Mejora de apoyosy prétesis 158 19 12,7
Aceptacion por parte de lafamilia 149 18 12,0
Mejora de los servicios de dojamiento 144 17 11,6
Incremento de la participacion asociativa 128 16 10,3
Camparias de imagen 91 11 73
Otras 92 11 74

Respuestas totales 8257 100 664,83

Nota: 241 casos perdidos; 1242 casos validos.

Tabla 27.1. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de soluciones propuestas.



Soluciones propuestas: N % resp % casos

Salud personal:
Ayuda para cuidados personales diarios 362 44 29,1
Apoyo alos cuidadores informales 165 20 13,3
Recur sos econ0micos:
Subida de | as pensiones 588 71 47,3
Incremento de la ayuda familiar 287 35 23,1
Incremento de las subvenciones 262 32 21,1
Promocién del empleo protegido 187 23 15,1
Reserva de puestos de trabgjo 176 21 14,2
Adelantar la jubilacion 160 19 12,9
Recursosasistenciales sanitarios:
Mas y mejores instalaciones sanitarias 325 39 26,2
Cdlidad de la asstencia sanitaria 309 37 24,9
Profesionales méas especializados 295 36 23,8
Fisioterapia en la Seguridad Socia 249 30 20,0
Meora de apoyosy prétesis 158 19 12,7
Recur sos de servicios sociales:
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 334 47 30,9
Mejora de la asistencia a domicilio 283 34 22,8
Centros de dia 232 28 18,7
Masy mejores instalaciones sociales 222 27 17,9
Calidad de la asistencia social 208 25 16,7
Promocion de voluntariado 192 23 15,5
Meora de los servicios de aojamiento 144 1,7 11,6
Incremento de la participacion asociativa 128 16 10,3
Existencia de barreras:
Supresion de barreras arquitectonicas 356 43 28,7
Facilidades de transporte 289 35 23,3
Promocion de viviendas adaptadas 227 27 18,3
Aceptacion por parte de la sociedad 227 2,7 18,3
Mésy mejores ayudas técnicas 186 23 15,0
Programas de cambio de actitudes 176 21 14,2
Aceptacion por parte de lafamilia 149 18 12,0
Campanias de imagen 91 11 7,3
Soluciones comunes:

Garantias de futuro 279 34 22,5
Asistencia psicolgica 273 33 22,0
Mésy mejor informacion 220 27 17,7
Mas informacion sobre recursos 194 23 15,6
Apoyo legal y administrativo 182 22 14,7
Otras 92 11 74

Respuestas totales 8257 100 664,8

Nota: 241 casos perdidos; 1242 casos validos.

Tabla 27.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de soluciones
propuestas agrupadas por teméatica.

-67-



4.2.2.3. Medidasy apoyosinstitucionales requeridos

Si nos centramos en las medidas y apoyos institucionales que nuestros mayores
con discapacidad echan en falta, tabla 28, los 1.098 casos validos arrojan un total de 2.
703 elecciones o respuestas, siendo € apoyo de los ayuntamientos la medida mas de-
mandada, en un 42,9% de casos, seguida del incremento de los recursos de las asocia-
ciones (37,6%) y de la coordinacion entre bs distintas administraciones (31,1%). El
resto de los apoyos requeridos presentan porcentajes de eleccion més bajos, aunque Si-
guen siendo elegidos en su mayoria a menos por una cuarta parte de los sujetos entre-
vistados.

Apoyos requeridos: N % resp % casos

Apoyo de los Ayuntamientos 471 17,4 42,9
Incrementar |os recursos de |as asociaciones 413 15,3 37,6
Coordinacion entre las distintas administraciones 342 12,7 31,1
Igualdad de oportunidades 302 11,2 27,5
Apoyos en € entorno 285 10,5 26,0
Actividades culturales 277 10,2 25,2
Apoyo de la Comunidad 277 10,2 25,2
Actividades de formacion 210 78 19,1
Otros 126 47 11,5

Respuestas totales 2703 100 246,2

Nota: 355 casos perdidos; 1098 casos validos.

Tabla 28. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de medidas
y apoyos institucionales que se echan en falta.

Al igual que aparecia en las anteriores fases del proyecto, las personas con dis-
capacidad mayores requieren medidas y apoyos de agquellas instituciones que estan més
proximas a ellos, bien sea de ayuntamientos o bien de asociaciones de las que forman
parte. Probablemente esto sea asi porque € acceso alas mismas les resulta més facil y/o
consideran gue la atencién y satisfaccion de sus necesidades es més viable y répida.
Esta es una frecuente reflexidn, aungque también frecuentemente frustrada, del colectivo
de discapacitados mayores. Ademas, consideran que las asociaciones que les represernt
tan no cuentan con recursos suficientes para dar cobertura a las necesidades que mani-
fiestan sus asociados.

4.2.2.4. Pensamientos sobred futuro

En relacidon a los pensamientos sobre € futuro (tablas 29.1 y 29.2), las 3.006
respuestas aportadas por los 1.358 sujetos que respondieron a esta cuestion indican que
el pensamiento mas compartido es € vivir con calidad de vida (30,2%) o simplemente
seguir viviendo, manifestado por un 23,4,%. Otro importante porcentagje de sujetos, un
21,2%, manifiesta no pensar en €l futuro y, para otro, un 20,5%, ese futuro esincierto y
Se vive con preocupacion.



Estos resultados no discrepan de los encontrados en la poblacion general de me-
yores. A todos ellos les preocupa el bienestar y la calidad de sus vidas, pero, y en contra
de muchos mitos falsos relacionados con la vejez, también les interesa seguir viviendo.
Su futuro puede parecerles preocupante e incierto, estén aertas a su nivel de autonomia
e independencia personal, incluso, aungque en los menos casos, pueden vislumbrar ese
futuro con pesimismo y tristeza, pero las ganas de vivir no desaparecen. S6lo un 5,8%
de nuestros sujetos manifiesta no sentir ilusién por la vida. Olvidamos, pues, que las
personas mayores son supervivientes. Este es € Uinico hecho que describe a toda perso-
na mayor (Stuart-Hamilton, 2002). Es un premio gque no todos los mas jévenes viviran
lo suficiente para proclamar de si mismos.

Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos
Vivir con calidad de vida 410 13,6 30,2
Seguir viviendo 318 10,6 234
Nada, no pienso en e futuro 288 9,6 21,2
Con preocupacion, futuro incierto 279 93 20,5
Vivir d dia 205 6,8 15,1
Preocupacion por los hijos 200 6,7 14,7
Autonomia personal 14 6,5 14,3
Bien, sin problemas 186 6,2 13,7
Mal, negro 180 6,0 13,3
Soledad 133 44 98
Vidaindependiente 118 39 87
Triste 113 38 83
Aburrimiento 109 3,6 80
Pocas ganas de vivir 79 26 58
Resuelto 59 20 43
Dependera del asociacionismo 57 19 42
Otros 78 2,6 57
Respuestas totales 3006 100 2214

Nota: 125 casos perdidos; 1358 casos validos.

Tabla 29.1. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos sobre € futuro.

4.2.25. Problemas sefialados

Por lo que respecta alos problemas sefialados (tabla 30), se recogen un total de
4.478 respuestas para los 1.334 casos vdidos. Los més frecuentes son los relacionados
con la salud (13,5%), problemas que sefidlan s la mitad de los sujetos (45,4%), -
guidos de los problemas de ansiedad, tension y estrés, manifestados por un 30,2% de los
casos, y de los de memoria, presentes en un 29,1%. El resto de los problemas percibi-
dos, entre los que destacan la inseguridad (24,7%) y € insomnio (21,3%), reflgian una
importante y variada problematica.
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Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos

Respuestas de evitacion:
Seguir viviendo 318 10,6 234
Nada, no pienso en e futuro 288 9,6 21,2
Vivir d dia 205 6,8 151
Preocupacion:
Con preocupacion, futuro incierto 279 93 20,5
Preocupacion por los hijos 200 6,7 14,7
Pesimismo:
Mal, negro 180 6,0 13,3
Soledad 133 44 98
Trigte 113 38 83
Aburrimiento 109 36 80
Pocas ganas de vivir 79 26 58
Optimismo:

Bien, sin problemas 186 6,2 13,7
Resuelto 59 20 43

Otrasrespuestas:
Vivir con calidad de vida 410 13,6 30,2
Autonomia persona 14 6,5 14,3
Vidaindependiente 118 39 8,7
Dependera del asociacionismo 57 19 42
Otros 78 26 57

Respuestas totales 3006 100 2214

Nota: 125 casos perdidos; 1358 casos validos.

Tabla 29.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos sobre el futuro agrupados.

La salud aparece de nuevo como €l problema que comparten con més frecuencia
los discapacitados de edad, dato que queda bien ratificado en la reciente “ Encuesta so-
bre envejecimiento saludable’, realizada a méas de 2500 personas de la tercera edad en
cinco paises europeos, entre ellos Espafia. Una de las principales conclusiones de esta
encuesta es que los sujetos de edad perciben que el aumento de su calidad de vida esta
directamente relacionado con un buen estado de salud (Palacios, 2003).

4.2.2.6. Otrasconsideraciones

Por ultimo, hemos recogido en € apartado otras consideraciones (tabla 31),
aquellas anadidas por 289 sujetos que, 0 bien no habian sido sefidadas en los apartados
anteriores, 0 bien consideran importante enfatizarlas y remarcarlas. La demanda de ayu-
das, principalmente las asistenciales, sociales, institucionales y econdmicas, representan
el mayor porcentaje de respuestas. Todas €llas reflejan la escasez de recursos de que
disponemos para este sector de poblacion, y la demanda de una mayor cobertura a las
necesidades que plantea el envejecimiento de |as personas con discapacidad.
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Problemas sefialados: N % resp % casos
Problemas de salud 606 135 454
Ansiedad, tensién, estrés 403 9,0 30,2
Problemas de memoria 388 8,7 29,1
Inseguridad 329 73 24,7
Insomnio 284 6,3 21,3
Soledad 264 59 19,8
Depresion 252 56 18,9
Aburrimiento 236 53 17,7
Incapaz de tomar decisiones 225 50 16,9
No encontrar salidaami situacion 183 41 13,7
No poder divertirme 159 3,6 11,9
Miedo a cas todo 150 33 11,2
No poder hacer amistades 141 31 10,6
Timidez 139 31 10,4
Sentimientos de inf erioridad 131 29 98
Problemas sexuales 126 28 94
Pocas ganas de vivir 103 23 7,7
Miedo ala muerte M 21 7,0
|deas de suicidio 87 19 6,5
Malas condiciones en € hogar 68 15 51
Alcoholismo 27 0,6 20
Drogas 11 02 08
Otros 72 16 54

Respuestas totales 4478 100 335,7

Nota: 149 casos perdidos; 1334 casos validos.

Tabla 30. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de problemas sefialados.

Otras consider aciones: N % resp % casos

Ayudas asistenciaes 49 13,2 17,0
Ayuda de la sociedad 36 97 125
Ayuda de las ingtituciones 33 89 11,4
Ayudas econdmicas 31 83 10,7
Supresion de barreras arquitecténicas 25 6,7 8,7
Creacion de centros especializados 25 6,7 8,7
I nformacion adecuada 17 46 59
Otras 156 419 54,0

Respuestas totales 372 100 128,7

Nota: 1194 casos perdidos; 289 casos validos.

Tabla 31. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de otras
consideraciones.
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Una vez expuestos los resultados correspondientes a las preocupaciones y nece-
sidades percibidas, alas soluciones propuestas, alas medidas y apoyos requeridos, a los
pensamientos sobre el futuro, a los problemas que les afectan asi como a otras preocu-
paciones, procederemos de seguido a andlisis de las preocupaciones y necesidades per-
cibidas desglosadas segun las distintas tipologias de discapacidad presentes en el colec-
tivo de personas con discapacidad que han participado en nuestro estudio.

4.2.3.ANALISISDE LA RELACION ENTRE PREOCUPACIONES Y NECESI-
DADESY TIPO DE DISCAPACIDAD

Una vez efectuada esa vision de conjunto de todo el colectivo de personas con
discapacidad mayores que nos ha permitido determinar las preocupaciones y necesida
des globales mas frecuentemente percibidas, hemos procedido al andlisis de la relacion
entre dichas preocupaciones y necesidades, |as soluciones propuestas, el nimero de apo-
yos requeridos y € numero de problemas informados por nuestros sujetos y €l tipo de
discapacidad. Se admite que e enveecimiento y la discapacidad no afectan a una
persona, no obedecen a un tipo 0 a un modelo de disefio Unico y genera de actuaciones,
de ahi que se hayan de tomar en especia consideracion tanto las circunstancias de cada
persona, edad, raza, sexo, estado de salud, tipo de discapacidad, vivienda, recursos eco-
némicos, apoyos sociales, etc., como bs factores contextuales que la rodean. Todos
estos aspectos determinan formas especificas de envejecer y han de ser tenidos en cuer+
ta ala horade planificar actuaciones que den respuesta a sus necesidades.

Asi, junto a elementos comunes, también aparecen trayectorias distintas en las
diferentes discapacidades. No todas las personas viven y experimentan de la misma
forma esta etapa final de sus vidas. Por tanto, es obvio que no podemos ignorar o co-
mun y especifico de cada tipo de discapacidad. Debemos proceder, pues, a estudio y
andlisis de las necesidades y preocupaciones inherentes a cada colectivo de discapaci-
dad. Este va a ser € objetivo que acometamos en |as siguientes paginas.

Para comprobar esta relacion entre necesidades percibidas y tipo de discapacidad
hemos redlizado un andisis unifactorial de la varianza, tomando como variable inde-
pendiente (V1) atributiva, o variable predictora, el tipo de discapacidad [discapacidad
intelectual (DI), deficiencia visual (DV), deficiencia auditiva (DA), DF lesion medular
(LM), DF sin afectacion cerebral (DF sin AC), DF con afectacion cerebral (DF con
AC), DF por enfermedad (DF Enf), trastorno mental (TM), Alzheimer y Parkinson] y
como variables dependientes (VD), o variables criterio, el nimero de preocupacionesy
necesidades percibidas, € nimero de soluciones propuestas, € nimero de apoyos e
queridos y €l nimero de problemas de que informan nuestros sujetos. Este andlisis nos
permitira establecer relaciones e inferencias sobre la asociacion entre tales variables.
Para dichos andlisis adoptamos € nivel de significacion a priori de afa=,05.

Tras comprobar e cumplimiento de los supuestos paramétricos de normalidad
(mediante la prueba z de Kolmogorov-Smirnov) y de homogeneidad de varianzas (me-
diante la prueba de Levene) hemos analizado por medio del ANOVA unifactorial la
existencia de diferencias en las VD citadas en funcién del tipo de discapacidad. Como
se pone de manifiesto en latabla 32, se han encontrado diferencias altamente significa-
tivas en todas las variables consideradas. Al objeto de comprobar entre qué grupos corn-
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cretos se observan tales diferencias, hemos realizado la prueba post-hoc de comparacio-
nes multiples de Duncan, cuyos resultados presentamos a continuacion.

ANOVA
Suma de cuadrados gl Media cuadrética F Sg.
N© preocupaciones y Inter-grupos 2411,577 9 267,953 6,396 ,000
necesidades Intra-grupos 61704,872 1473 41,801
Total 64116,449 1482
N° soluciones Inter-grupos 2983,200 9 331,467 8,499 ,000
Intra-grupos 57444,735 1473 38,998
Total 60427,935 1482
N° apoyos requeridos Inter-grupos 220,718 9 24,524 7,636 ,000
Intra-grupos 4730,851 1473 3,212
Total 4951,568 1482
N° pensamientos sobre Inter-grupos 389,820 9 43,313 15,106 ,000
futuro Intra-grupos 4223,489 1473 2,867
Total 4613,310 1482
N° problemas sefialados  Inter-grupos 946,356 9 105,151 23,425 ,000
Intra-grupos 6612,077 1473 4,489
Total 7558,433 1482

Tabla 32. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades per cibidas,
de soluciones propuestas, de apoyos institucionales requeridos, de pensamientos
sobrefuturoy de problemas sefialados en funcion del tipo de discapacidad.

4.2.3.1. Preocupacionesy necesidades per cibidasy tipo de discapacidad

A sabiendas de la existencia de diferencias significativas en e numero de pre-
ocupaciones y necesidades per cibidas (alfa = ,001), en funcion del tipo de discapaci-
dad que presentan los sujetos, interesa conocer entre qué discapacidades concretas apa-
recen tales diferencias. En la tabla 33, que recoge e numero total de preocupaciones 'y
necesidades en funcion del tipo de discapacidad, € analisis de Duncan arroja grupos
bien diferenciados en esta variable. Asi, aparece e colectivo de personas con DA expre-
sando el menor porcentaje de preocupaciones (M = 4,20), en contraposicién alos colec-
tivos de personas con DF con AC (M = 10,57) y con LM (M = 10,30), que son los que
expresan mayor nimero de preocupaciones. En una zona intermedia se Sittian €l resto de
colectivos, siendo € grupo de DI (M = 7,24) & que no presenta demasiadas preocupa
ciones y necesidades mientras que DF por EN (M = 9,12) ofrece una media de preocu
paciones bastante més elevada. Las diferencias entre los grupos son significativas al 5%.

Ahora bien, es preciso determinar entre qué necesidades concretas aparecen tales
diferencias. En latabla 34, e ANOVA unifactorial reflgja la existencia de diferencias
atamente significativas en todas y cada una de las variables en que hemos desglosado
dicha VD (alfa =,001). Vamos a redlizar un andlisis més exhaustivo de tal relacion en
tre los distintos tipos de discapacidad y |as necesidades percibidas en las distintas areas.
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b
Duncan &

N° preocupaciones y necesidades

Recode Descripcion

Subconjunto paraafa=.05

de |a discapacidad N 1 3

DA 75 4,20

DV 100 724

Parkinson 60 742

DI 476 8,07

Alzheimer 104 814

™ 140 844 844

DF Otrassin AC 164 8,68 8,68 8,68
DF por EN 195 9,12 9,12 912
DFLM 54 10,30 10,30
DF conAC 115 10,57
Sig. 1,000 ,072 ,059 ,056

Se muestran las medias para los grupos en |os subconjuntos homogéneos.

a. Usael tamafio muestral de la media arménica= 102,776.

b.  Lostamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara |la media arménica de |os tamafios de los

grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 33. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades per cibidas
en funcién del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

ANOVA
Sumade
cuadrados gl Media cuadrética F Sig.

N© preocupacionesy necesidades Inter-grupos 2411,577 9 267,953 6,40 ,000

Intra-grupos 61704,872 1473 41,891

Total 64116,449 1482
N© preocupaciones sobre salud Inter-grupos 150,692 9 16,744 5,64 ,000
personal Intra-grupos 4370,933 1473 2,967

Total 4521,625 1482
N© preocupac. recursos econémicos Inter-grupos 33,160 9 3,684 4,13 ,000

Intra-grupos 1313,649 1473 ,892

Total 1346,809 1482
N© preocupaciones recursos Inter-grupos 78,197 9 8,689 3,79 ,000
sanitarios Intra-grupos 3374,306 1473 2,291

Total 3452,503 1482
NO preoc. recursos de servicios Inter-grupos 90,790 9 10,088 4,11 ,000
sociales Intra-grupos 3617,396 1473 2,456

Total 3708,186 1482
NO preoc. existencia de barreras Inter-grupos 224,150 9 24,906 10,1 ,000

Intra-grupos 3628,586 1473 2,463

Total 3852,736 1482
N© otras preocupaciones y Inter-grupos 49,622 9 5,514 3,43 ,000
necesidades Intra-grupos 2364,994 1473 1,606

e Gl 000 el 82

Tabla 34. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades percibidas
sobre salud per sonal, recur sos econOmicos, recur sos sanitarios, recur sos de servi-
cios sociales, existencia de barrerasy otras preocupacionesy necesidades en fun-

cién del tipo de discapacidad.
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Si atendemos a numero de preocupaciones sobre salud personal (tabla 35),
de nuevo las personas con DA presentan la media de preocupaciones mas bajas y las
afectadas de DF con AC la media mas ata. Conviene destacar como el otro grupo de
deficiencia sensorial, las personas con DV, presentan también una media de necesidades
y problemas relacionados con su salud personal més baja que €l resto de los colectivos.
Por € contrario, los enfermos de Parkinson aparecen con puntuaciones mas elevadas,
siendo & segundo grupo que recoge mas necesidades al respecto.

N° preocupaciones sobr e salud personal

b
Duncan®

Recode Descripcion Subconjunto para alfa= .05

de la discapacidad N 1 2 3 4

DA 75 1,08

DV 100 1,58

DF Otrassin AC 164 1,74 1,74

DI 476 1,76 1,76

DF por EN 195 1,99 1,99 1,99
™ 140 2,02 2,02 2,02
Alzheimer 104 2,15 2,15
DF LM 54 2,26 2,26
Parkinson 60 2,42
DF con AC 115 2,51
Sa. 1,000 103 057 058

Se muestran las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 35. Diferenciasen numer o de preocupaciones sobre salud personal en fun-
cion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

Respecto @ numero de preocupaciones sobre recursos econdmicos (tabla
36), la distribucion que presenta el andlisis de Duncan ya difiere de la anterior. Nuestros
discapacitados de edad, en € tema de los recursos econdmicos, se agrupan de forma
distinta a como lo han hecho en relacién a su salud persona. Asi, las personas con DA
y Parkinson arrojan la media de preocupaciones econdémicas més baja, mientras que los
sujetos con TM y LM muestran la nas ata. Con puntuaciones intermedias aparece €l
resto de colectivos.

Por lo que atafie a numero de preocupaciones sobre recur sos sanitarios (ta-
bla 37), de nuevo los sujetos con DA y DV conforman e grupo de puntuaciones mas
bgas, mientras que las personas con DF por EN, los LM y los DF con AC son los gru-
pos que comparten el mayor nimero de preocupaciones por 10s recursos sanitarios.
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N° preocupaciones r ecur sos econémicos

b
Duncan

Subconjunto para dfa = .05

Recode Descripcion

de la discapacidad N 1 2 3 4

DA 75 ,52

Parkinson 60 ,65 ,65

DV 100 ,82 ,82

Alzheimer 104 ,89 ,89 ,89
DI 476 ,96 ,96
DF por EN 195 1,01 1,01
DF con AC 115 1,08 1,08
DF Otras sin AC 164 1,09 1,09
DF LM 54 1,13
™ 140 1,14
Sig. 324 080 078 117

Se muestran las medias para los grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usael tamafio muestral delamediaarmoénica= 102,776.

b. Lostamafios delos grupos no son iguales. Se utilizarala mediaarmonica de los tamafios de los
grupos. Los nivelesde error detipo | no estan garantizados.

Tabla 36. Diferenciasen numero de preocupaciones sobr e r ecur sos economicos en
funcion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

N© preocupaciones r ecur sos sanitarios

Duncan®®

Subconjunto para alfa= .05

Recode Descripcioén

de la discapacidad N 1 2 3

DA 75 ,67

DV 100 1,04 1,04

Alzheimer 104 1,32 1,32
DI 476 1,37 1,37
™ 140 1,40 1,40
DF Otrassin AC 164 1,43 1,43
Parkinson 60 1,43 1,43
DF con AC 115 1,58
DF LM 54 1,59
DF por EN 195 1,70
Sa. 077 105 124

Se muestran las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media armoénica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los
tamafios de los grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 37. Diferencias en nimero de preocupaciones sobr e recur sos sanitarios en
funcion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).
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Si tenemos en cuenta € numero de preocupaciones relativas a recursos de
servicios sociales (tabla 38), tal y como ya se viene reiterando, aparece, por un lado, €l
grupo de las personas con DA quienes manifiestan e menor niUmero de preocupaciones
por este tipo de recursos, seguidas de los enfermos de Parkinson y de las personas con
DV, con una media de preocupaciones también baja. Por otro, los grupos de DF por EN
y DF con AC que se diferencian significativamente del resto de los grupos a manifestar
el mayor niUmero de preocupaciones por |0s recursos de servicios sociales. Con puntua-
ciones intermedias se sitlia €l resto de colectivos.

N° preoc. recur sos de servicios sociales

b
Duncan®

Recode Descripcion Subconjunto para alfa= .05

de la discapacidad N 1 2 3 4

DA 75 ,55

Parkinson 60 1,03

DV 100 1,15 1,15

Alzheimer 104 1,42 1,42 1,42
DF LM 54 1,43 1,43 1,43
DI 476 1,43 1,43 1,43
DF Otrassin AC 164 1,48 1,48 1,48
™™ 140 1,49 1,49 1,49
DF con AC 115 1,63 1,63
DF por EN 195 1,66
Sa. 1,000 075 055 370

Se muestran las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 38. Diferenciasen nimer o de preocupaciones relativas a recur sos de servi-
cios sociales en funcion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

La variable nUmero de preocupaciones por la existencia de barreras (tabla
39), se distribuye en cuatro grupos, aungque con ciertos solapamientos entre ellos. Un
grupo estaria formado por las personas con DA, subconjunto que de nuevo presenta las
puntuaciones mas bgjas. Le siguen los afectados de Parkinson, TM y Alzheimer, con
puntuaciones intermedias. Otro grupo, con puntuaciones algo més elevadas, recoge alos
sujetos con DI, DF por EN, DV y DF otras sin AC, quedando reservado un cuarto gru-
po, con las puntuaciones mas elevadas, para |os discapacitados fisicos con LM y AC.

Por dltimo, en la variable relativa @ nimero de otras preocupaciones y nece-
sidades (tabla 40), €l andlisis post-hoc de Duncan reflgja la existencia de tres grupos,
aungue también con ciertos solapamientos. Las personas con Parkinson, DA y DV, pre-
sentan las puntuaciones més bajas. En el otro extremo se sitlia e gupo de DF con AC,
TM y LM, quienes aparecen con las puntuaciones mas atas. El resto de colectivos que-
dan recogidos en un grupo con puntuaciones intermedias.
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N° preoc. existencia de barreras

ab
Duncan

Subconjunto paraafa=.05

Recode Descripcion

de ladiscapacidad N 1 2 3 4

DA 75 ,69

Parkinson 60 1,10 1,10

™ 140 1,15

Alzheimer 104 1,21

DI 476 1,40 1,40

DF por EN 195 1,56 1,56

DV 100 1,58 1,58

DF OtrassinAC 164 1,79

DFconAC 115 2,27
DFLM 54 2,48

— 003 o4 00 333

Se muestran las medias para los grupos en | os subconjuntos homogéneos.

a Usael tamafio muestral de lamediaarménica= 102,776.

b. L os tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de |os tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estén garantizados.

Tabla 39. Diferenciasen nimero de preocupaciones por la existencia de barreras
en funcion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

N° otras preocupacionesy necesidades

Duncana“b

Subconjunto para alfa= .05

Recode Descripcion

de la discapacidad N 1 2 3
Parkinson 60 77

DA 75 ,79

DV 100 1,05 1,05

Alzheimer 104 1,16 1,16
DI 476 1,20 1,20
DF por EN 195 1,21 1,21
DF Otrassin AC 164 1,21 1,21
DF LM 54 1,41 1,41
™ 140 1,49
DF con AC 115 1,49
Sa. 131 077 118

Se muestran las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media armonica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los
tamafios de los grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 40. Diferencias en numero de otras preocupacionesy necesidades en
funcién del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).
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L os datos expuestos hasta el momento ponen de manifiesto que las personas con
discapacidad mayores que conforman nuestra muestra presentan diferencias significati-
vas en € tipo y nimero de preocupaciones y necesidades que perciben en funcion de
gue presenten un tipo u otro de discapacidad. Dicho de otra forma, € tipo de discapaci-
dad gparece como variable influyente que determina preocupaciones y necesidades dis-
tintas en € proceso de envejecimiento de |las personas con discapacidad. Veamos qué es
lo que ocurre en lo relativo alas soluciones propuestas.

4.2.3.2. Soluciones propuestasy tipo de discapacidad

La prueba de significacién post-hoc de Duncan ha detectado diferencias entre
ambas variables, es decir, entre e numero de soluciones propuestasy € tipo de dis-
capacidad, (tabla 41). Los cinco grupos que recoge este andlisis se distribuyen de la
siguiente forma. Un primer grupo estaria representado por las personas con DA y Par-
kinson, quienes presentan la media de puntuaciones mas bajas. Un segundo grupo reline
alas personas con DI, TM y DV, con puntuaciones intermedias. El tercer grupo lo con
forman los afectados de Alzheimer y DF con AC, con puntuaciones algo mas elevadas.
Por ultimo, las DF sin AC y DF por EN, por un lado, y las personas con LM, por otro,
conforman los dos grupos gque proponen e mayor nimero de soluciones.

N©° soluciones

b
Duncan™

Subconjunto para alfa= .05

Recode Descripcion

de la discapacidad N 1 2 3 4 5

DA 75 3,12

Parkinson 60 4,08 4,08

DI 476 4,22 4,22

™ 140 5,19 5,19

DV 100 5,68 5,68 5,68

Alzheimer 104 6,46 6,46 6,46
DF con AC 115 6,78 6,78 6,78
DF Otrassin AC 164 7,11 7,11
DF por EN 195 7,16 7,16
DF LM 54 8,22
Sa. 236 095 096 133 071

Se muestran las medias para los grupos en 10os subconjuntos homogéneos.
a Usael tamafio muestral de la media arménica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamarios de los grupos. Los niveles de
error de tipo | no estan garantizados.

Tabla41. Diferenciasen numero total de soluciones propuestas en funcion
del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

Asi pues, las soluciones propuestas por los distintos colectivos de discapacidad
representados en nuestra investigacion varian en funcion de la variable tipo de discapa
cidad. A tenor de los resultados expuestos, podemos afirmar que |os distintos colectivos
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de discapacidad fisica, especialmente las personas con LM, son |0s que presentan mayor
nimero de soluciones como respuesta a sus necesidades y preocupaci ones.

4.2.3.3. Medidasy apoyos requeridosy tipo de discapacidad

El andlisis de las relaciones entre las variables nimer o total de medidasy apo-
yos requeridos y tipo de discapacidad (tabla 42) establece diferencias entre cuatro
subgrupos. En & grupo con puntuaciones mas bajas se sitian de nuevo |as personas con
DA. El segundo grupo, con puntuaciones intermedias en esta variable, queda constitui-
do por las personas afectadas de DI, Parkinson, TM, DV y Alzheimer. Un tercer grupo,
aungue con solapamientos con € anterior pero con puntuaciones mas elevadas, queda
conformado por los distintos colectivos de fisicos, DF con AC, DF otras ssin AC 'y DF
por EN, a excepcion del de personas con LM, grupo con la media de puntuaciones mas
atay, por tanto, € colectivo que demarda mayor nimero de medidas y apoyos institu-
ciorales.

NC° apoyosinstitucionalesrequeridos

b
Duncan®

Recode Descripcién Subconjunto para alfa= .05

de la discapacidad N 1 2 3 4

DA 75 1,16

DI 476 1,46 1,46

Parkinson 60 1,60 1,60

™ 140 1,79 1,79

DV 100 1,82 1,82

Alzheimer 104 1,87 1,87

DF con AC 115 2,00 2,00

DF Otrassin AC 164 2,24

DF por EN 195 2,28

DF LM 54 2,80
Sig. 096 060 086 1,000

Se muestran |las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamarios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 42. Diferenciasen nimero total de medidasy apoyos requeridos en
funcién del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

Estos resultados confirman la relacion existente entre e nimero de medidas y
apoyos requeridos por nuestros discapacitados mayores 'y € tipo de discapacidad que
presentan Unavision global de los mismos muestra dos grupos de colectivos que difie-
ren significativamente del resto en sus demandas de medidas y apoyos. Las personas
con DA que apenas requieren medidas y apoyos institucionales, y los sujetos con disca
pacidad fisica, en todas y cada una de sus tipologias, quienes echan en fata muchas de
estas medidas.



4.2.3.4. Pensamientos sobreel futuroy tipo de discapacidad

Por lo que concierne a andlisis de las relaciones entre los pensamientos sobre
e futuro y € tipo de discapacidad (tabla 43), observamos su distribucién en cinco
grupos aungque muy solapados entre ellos. Quizas resulte més interesante centrarse en
los grupos con puntuaciones més extremas. Por un lado, y con las puntuaciones més
bajas, |as personas con DI, seguidas de cerca por las afectadas de DA. Por otro, y con
las puntuaciones més elevadas, las personas con TM. Entre ambos grupos se sitlan €
resto de las discapacidades, con puntuaciones intermedias.

Estos datos reflejan discrepancia en la vision de futuro, concretada en € nimero
de pensamientos que aparecen sobre el mismo, en funcion de que la persona con disca
pacidad de edad presente uno u otro tipo de discapacidad. Parece que es un tema que
inquieta mucho, a menos en cantidad de preocupaciones expuestas, a colectivo de per-
sonas con TM y, sin embargo, supone un aspecto exento de intenso interés para las per-
sonascon DI y DA, principamente.

N° pensamientos sobre futuro

Duncan®®

Recode Descripcién Subconjunto para alfa= .05

de la discapacidad N 1 2 3 4 5

DI 476 1,49

DA 75 1,67 1,67

DV 100 1,82 1,82 1,82

Alzheimer 104 1,95 1,95 1,95 1,95

Parkinson 60 1,97 1,97 1,97 1,97

DF LM 54 2,07 2,07 2,07

DF por EN 195 2,25 2,25

DF con AC 115 2,27 2,27

DF Otrassin AC 164 2,48

™ 140 3,18
Sig. 069 127 097 051 1,000

Se muestran las medias para |os grupos en los subconjuntos homogéneos.
a. Usa el tamafio muestral de la media armoénica = 102,776.

b. Los tamafios de |os grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamafios de los grupos. Los niveles de
error de tipo | no estan garantizados.

Tabla 43. Diferencias en nUmero total de pensamientos sobre el futuro en
funcion del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

4.2.3.5. Problemas sefialadosy tipo de discapacidad

Por ultimo, la prueba de significacion post-hoc de Duncan también ha detectado
diferencias entre e nUmero de problemas sefialados y €l tipo de discapacidad, (tabla
44). Aparecen cinco grupos que engloban a distintos colectivos de discapacidad. Asi,
con las puntuaciones més bajas, aparece de nuevo €l grupo de personas con DA acomt
panado del de personas con LM. En el otro extremo, aparecen las personas con TM y
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Alzheimer, como los grupos que mas problemas sefialan. Proximos a estos, aunque con
puntuaciones no tan elevadas, se encuentran los afectados de Parkinson y los DF por
EN. Estos datos apuntan a un mayor nimero de problemas en personas con trastorno
mental o afectadas de enfermedades neurodegenerativas, tipo Alzheimer o Parkinson.
Recordamos que eran los problemas de salud los que compartian con mas frecuencia
nuestros discapacitados de edad, asi como |os problemas de ansiedad, tension y estrés.

N° problemas sefialados

b
Duncan®™

Recode Descripcién Subconjunto para alfa= .05

de la discapacidad N 1 2 3 4 5

DA 75 2,19

DF LM 54 2,22

DI 476 2,44 2,44

DV 100 2,52 2,52

DF Otrassin AC 164 2,62 2,62

DF con AC 115 2,91 2,91

DF por EN 195 3,48 3,48

Parkinson 60 3,83

™ 140 4,51
Alzheimer 104 4,59
Sa. 202 146 054 235 788

Se muestran las medias para los grupos en |os subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica = 102,776.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamarios de los grupos. Los niveles de
error de tipo | no estén garantizados.

Tabla 44. Diferenciasen numero total de problemas sefialados en funcién
del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

Una vez expuestos |os resultados aparecidos en e cruce entre las variables crite-
rio y lavariable tipo de discapacidad, las conclusiones al respecto indican modos distin
tos, o peculiaridades especificas; en € proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad. No son, pues, un colectivo homogéneo. Aparecen marcadas diferencias en
el nimero de necesidades, soluciones y apoyos percibidos por nuestros sujetos, asi co-
mo en los pensamientos sobre su futuro y los problemas que les afectan, en funcién de
padecer uno u otro tipo de discapacidad. Si bien es cierto que todas estas personas pue-
den compartir problemas similares y estan préximas en muchas cuestiones, también lo
€s que su proceso de envejecimiento es tan variable como en el resto de la poblacion.
Las diferencias individuales son claves en este proceso.

Por dltimo, y para finalizar €l andlisis de los resultados empiricos obtenidos en
laentrevista personal, y antes de proceder a la presentacion de agquellos otros relativos a
la entrevista familiar, pasamos a exponer un aspecto que consideramos de sumo interés
por las implicaciones que pueden acarrear sus resultados. Nos referimos al andlisis de
las necesidades percibidas en funcion de quién haya cumplimentado la entrevista per-
sonal.
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4.2.4.RELACION ENTRE PREOCUPACIONES Y NECESIDADES Y PERSONA
QUE CUMPLIMENTA LA ENTREVISTA

Cuando procediamos a disefio y elaboracion de los instrumentos de evaluacion
gue ibamos a utilizar como medios para detectar y examinar las necesidades percibidas
por las personas con discapacidad se nos planted cierto dilema: ¢qué hacer con aquellas
personas que por motivos de deterioro cognitivo, bien sea discapacidad intelectual, tras-
torno mental, o enfermedad neurodegenerativa, no pueden informarnos acerca de qué
preocupaciones y necesidades les son prioritarias, qué soluciones encuentran a sus pro-
blemas o0 qué ayudas echan en faltay les gustaria recibir? Es decir, cuando en estos ca
sos la entrevista personal no pueda ser aplicada, ¢qué es |o mas adecuado?, ¢qué deberia
hacerse s nos atenemos a las reglas metodol 6gicas a uso?

No es este un dilema nuevo. Y a hace afios que se viene planteando y debatiendo
en e ambito de las personas con DI. La dificultad radica en la forma de evaluar todo 1o
relacionado con las experiencias subjetivas de estos sujetos, necesidades percibidas in
cluidas. Hace mas de una década, Janicki (1987) afirmaba que si bien la informacion
aportada por terceros podria presentar varios sesgos, entre ellos la falta de objetividad
sobre lo informado, también lo es el que no contamos con procedimientos més fiables
gue nos permitan el examen de los sentimientos y pensamientos mas profundos de estos
sujetos. Por tanto, s por motivos de purismo metodolégico excluimos a las personas
con deterioro cognitivo por su presunta incapacidad para aportar informacion sobre si
mismos seguiremos postergando u obviando la evaluacién de aspectos esenciales para
mejorar e incrementar la CV de estas personas. Por € contrario, s permitimos que la
informacién la proporcionen personas que les conocen bien, aguellas que les atienden y
apoyan, familias, amigos, cuidadores, profesionales, etc., a menos conoceremos algo
mas sobre ellas, y podremos actuar con mas rigor en base a estos conocimientos.

Asi pues, ante este dilema nuestra decisiéon fue optar por incluir a las personas
con deterioro cognitivo a través de la informacion aportada por familiares y profesiora
les, principalmente, invitando a éstos a que respondan poniéndose en € lugar de la per-
sona afectada. Ahora bien, esta opcién exige la realizacion de andlisis estadisticos rigu-
rosos para comprobar s hay diferencias en funcion del tipo de cumplimentacion, es de-
cir, s las respuestas varian en funcién del tipo de informe (autoinforme, héteroinforme)
o tipo de cumplimentacion (autoaplicada, familiar, personal-profesional). En un princi-
pio, puede pensarse gue las personas con discapacidad, sus familiares y los profesiore
les que les atienden adoptan puntos de vista diferentes acerca de estos temas. Por estas
razones hemos procedido a andizar estadisticamente los datos con vistas a probar o
rechazar la existencia de tales diferencias. Presentamos a continuacion |os resultados de
estos andlisis.

Ta y como puede apreciarse en € apartado correspondiente (tablas 3.1, 3.2y
3.3), lavariable persona que cumplimenta la entrevista posibilitd efectuar dos agr -
paciones de la muestra:

Tipo de informe: “ autoinforme” y “ héteroinforme”, en funcion de que la infor-
macién sea proporcionada por el propio sujeto o por otros (tabla 3.2).

Tipo de cumplimentacion: “ autoaplicada” , “ familiar” y “ personal-profesional” :
contestada por € propio interesado; por sus familiares'y proximos; por e perso-



nal de la asociacion o por los profesionales de los centros e instituciones en que
son atendidas las personas con discapacidad (tabla 3.3).

Con € fin de comprobar si existen o no diferencias significativas en las respues-
tas en funcién de quién cumplimente la entrevista se realizo, en primer lugar, un anali-
sisunifactorial dela varianza, tomando como variables independientes (V1) atributivas,
o variables predictoras, € tipo de informe[* Autoinforme” (A), “ Hé&teroinforme”, (H)]
y €l tipo de cumplimentacién [“ Autoaplicada” (A), “ Familiar” (F), “Personal-
Profesional” , (P)], y como variables dependientes (VD), o variables criterio, el nimero
de preocupaciones y necesidades percibidas, € nimero de soluciones propuestas, €l
nimero de apoyos requeridos y € nimero de problemas de que informan nuestros suje-
tos. Esta prueba nos permitira establecer relaciones e inferencias sobre la asociacion
entre tales variables. Para dichos andlisis adoptamos €l nivel de significacién apriori de
alfa=0,05.

Para conocer s existen diferencias en funcion del tipo de informe, variable que
hemos dicotomizado en “ Autoinforme” (A), y “ Héeroinforme”, (H), la prueba T (ta-
bla 45) encuentra diferencias significativas en tres de las variables criterio: nimero total
de preocupaciones y necesidades percibidas, de pensamientos sobre futuro y de proble-
mas sefialados.

Prueba de muestras independientes

Prueba de Levene
para la igualdad de

varianzas Prueba T para la igualdad de medias
. )5% Intervalo de confianze
Error tip. la dif .
Sig. Diferencia  de la para 1a direrencia
F Sig. t gl (bilateral) de medias diferencia Inferior Superior
S - -
N® preocupacione Se han asumido 5 022 -2,797 1481 ,005 -,95 341 1,622 -,285
y necesidades varianzas iguales
No se han asumid 2,800 1480 ,005 -,95 340 -1,621 -,286
varianzas |guales
N - -
N soluciones  Se han asumido ., 203 1,286 1481 ,199 43 332 -,224 1,077
varianzas |guales
No se han asumid 1,287 1480 198 43 331 -223 1,076
varianzas |guales
o -
N® apoyos Se han asumido ) 749 1,999 1481 046 19 ,095 ,004 376
institucionales varianzas iguales
requeridos .
No se han asumid 1,999 1481 046 19 ,095 ,004 376
varianzas iguales
N° pensamientos Se han asumido
. . 4,439 ,035 4,466 1481 ,000 41 ,091 ,228 ,585
sobre futuro varianzas iguales
No se han asumid:
. . 4,472 1477 ,000 41 ,091 ,228 ,585
varianzas |guales
N -
N° problemas  Se han asumido ;7 001 1271 1481 204 15 117 -,081 379
sefialados varianzas iguales
No se han asumid 1274 1470 203 15 117 -,081 379

varianzas iguales

Tabla 45. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades percibidas,
de soluciones propuestas, de apoyosinstitucionales requeridos, de pensamientos
sobrefuturoy de problemas sefialados en funcidn del tipo de informe.



Si procedemos a contrastar las distintas teméticas en que hemos desglosado |a
variable dependiente “ preocupaciones y necesidades percibidas’ con € tipo de informe
emitido, “ Autoinforme” (A), y “ Héteroinforme” , (H), observamos, en este caso, que las
diferencias sélo aparecen (tabla 46) en el nimero total de preocupaciones sobre recu-
SOS econdmMicos y en otras preocupaciones y necesidades.

Prueba de muestras independientes

ueba de Levene para
igualdad de varianzas Prueba T para la igualdad de medias

95% Intervalo de

Sig. Diferen Error tip. confianza para la

(bilate ciade dela __ diferencia
F Sig. t gl ral) medias diferencia Inferior Superior
N° preocupacion Se han asumido
preocupact _ umico g o3 022 2,797 1481 ,005  -95 341 -1622  -,285
necesidades varianzas iguale:
No se han asumi
. . 2,800 1479,6 ,005 -,95 ,340 -1,621 -,286
varianzas iguale:
B . :
N preocupacion Se han asumido ., 4, ¢ ,093 2,809 1481 ,005  -25 091 -432  -,077
sobre salud pers varianzas iguale:
No se han asumi
varianzas iguale: 2,820 1422,6 ,005 -,25 ,090 -,431 -,077
N° preocupacion Se han asumido
. . . 4,343 ,037 -,546 1481 ,585 -,03 ,050 -,124 ,070
recursos econém varianzas iguale:
No se han asumi
. . -,546 1481,0 ,585 -,03 ,049 -,124 ,070
varianzas iguale:
N° preocupacion Se han asumido
- . . ,585 ,445 1,204 1481 ,229 -,10 ,079 -,251 ,060
recursos sanitaric varianzas iguale:
No se han asumi
. . 1,205 1476,4 ,228 -,10 ,079 -,251 ,060
varianzas iguale:
o :
N preoc. recursc Se han asumido 5 554 068 1,498 1481 134 - 12 082  -,284 ,038
de servicios soci. varianzas iguale:
No se han asumi
. . 1,501 1474,5 ,134 -,12 ,082 -,284 ,038
varianzas iguale:
N° preoc. exist h i
preoc. exister Se han asumido ., 550 2,605 1481 ,009  -22  ,084 -382  -054
de barreras varianzas iguale:
No se han asumi
. . 2,607 1481,0 ,009 -,22 ,084 -,382 -,054
varianzas iguale:
N° otras Se han asumido
) ) ) 5,263 ,022 2,901 1481 ,004 -,19 ,066 -,322 -,062
preocupaciones varianzas iguale:
necesidades No se han asumi
2,898 1469,3 ,004 -,19 ,066 -,322 -,062

varianzas iguale:

Tabla 46. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades percibidas
sobre salud personal, recur sos econémicos, recur sos sanitarios, recur sos de servi-
cios sociales, existencia de barrerasy otras preocupacionesy necesidades en fun-

cion del tipo de informe.

También interesa conocer si estas diferencias se mantienen o no en funcion del
tipo de cumplimentacién, variable independiente que ha quedado desglosada en “ Auto-
aplicada” (A), “Familiar” (F), y “ Personal-Profesional”, (P). Estos andlisis quedan
recogidos en la tabla 47. Podemos observar, considerando la magnitud de las diferen



cias entre todos los grupos simultaneamente, que e ANOVA detecta diferencias alta
mente significativas (p=.000) en todas variables excepto en el nimero total de solucio-
nes propuestas.

ANOVA
Suma de Media
cuadrados gl cuadrética F Sig.
N° preocupaciones y Inter-grupos 447,553 2 223,776 5,202 ,006
necesidades Intra-grupos ~ 63668,896 1480 43,020
Total 64116,449 1482
N° soluciones Inter-grupos 164,532 2 82,266 2,020 ,133
Intra-grupos  60263,403 1480 40,719
Total 60427,935 1482
N° apoyos requeridos Inter-grupos 20,826 2 10,413 3,126 ,044
Intra-grupos 4930,742 1480 3,332 3,332
Total 4951,568 1482
N° pensamientos sobre Inter-grupos 65,611 2 32,806 10,676 ,000
futuro Intra-grupos ~ 4547,698 1480 3,073
Total 4613,310 1482
N° problemas sefialados Inter-grupos 124,042 2 62,021 12,347 ,000
Intra-grupos 7434,391 1480 5,023
Total 7558,433 1482

Tabla 47. Diferencias en numero total de preocupacionesy necesidades per cibidas,
de soluciones propuestas, de apoyos institucionales requeridos, de pensamientos
sobre futuro y de problemas sefialados en funcién del tipo de cumplimentacién.

Asimismo, en un andisis més especifico, contrastando las distintas teméticas en
gue hemos desglosado la variable dependiente “numero de preocupaciones y necesida
des percibidas’ y €l tipo de cumplimentacion (tabla 48), observamos que aparecen dife-
rencias significativas en e nimero total de preocupaciones y necesidades percibidas
sobre salud personal, existencia de barreras y otras preocupaciones y necesidades, per-
cibidas.

Ahora bien, si procedemos a comparar |as respuestas a todas estas variables es-
tableciendo distintos grupos de comparacién en funcion del tipo de informe y tipo de
cumplimentacion, observamos que si aparecen diferencias significativas. En la tabla 49
se recogen los resultados del andlisis de las diferencias en las distintas VD en funcién
del tipo de cumplimentacidn para €l total de los 1.483 sujetos que conforman la mues-
tra. (Se ha optado por presentar tablas resumen acerca de los mltiples andlisis de Dur+
can redlizados para no alargar en exceso la lectura del texto). Observamos en la citada
tabla 49 que la prueba post hoc de Duncan detecta diferencias en précticamente las
mismas variables tanto s tenemos en cuenta € tipo de informe como € tipo de cumpli-
mentacion.



ANOVA

Suma de Media
cuadrados gl cuadrética F Sig.

N° preocupaciones y Inter-grupos 447,553 2 223,776 5,202 ,006
necesidades Intra-grupos  63668,896 1480 43,020

Total 64116,449 1482
N° preocupaciones sobre  Inter-grupos 25,413 2 12,706 4,183 ,015
salud personal Intra-grupos ~ 4496,212 1480 3,038

Total 4521,625 1482
N° preocupaciones Inter-grupos 1,142 2 ,571 ,628 ,534
recursos economicos Intra-grupos ~ 1345,667 1480 ,909

Total 1346,809 1482
N° preocupaciones Inter-grupos 9,739 2 4,870 2,093 124
recursos sanitarios Intra-grupos ~ 3442,764 1480 2,326

Total 3452,503 1482
Ne preoc. recursos de Inter-grupos 10,186 2 5,093 2,038 ,131
servicios sociales Intra-grupos ~ 3698,000 1480 2,499

Total 3708,186 1482
N° preoc. existencia de Inter-grupos 45,668 2 22,834 8,877 ,000
barreras Intra-grupos ~ 3807,068 1480 2,572

Total 3852,736 1482
N° otras preocupaciones Inter-grupos 15,370 2 7,685 4,741 ,009
y necesidades Intra-grupos 2399,246 1480 1,621

Total 2414,616 1482

Tabla 48. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades percibidas
sobre salud personal, recur sos econdmicos, recur sos sanitarios, recur sos de servi-
cios sociales, existencia de barrerasy otras preocupacionesy necesidades en fun-

cion dd tipo de cumplimentacion.

Asi, y atendiendo al tipo de informe (tabla 49), € nimero total de preocupacio-
nes y necesidades, el nimero de preocupaciones sobre salud personal, existencia de ba-
rrerasy otras preocupaciones, asi como el nimero de apoyos requeridos y pensamientos
de futuro es mas elevado en los héteroinformes. Si observamos € tipo de cumplimenta-
cion, las diferencias aparecen en las mismas variables y en el siguiente sentido: los pro-
fesionales sefialan un nimero mayor de preocupaciones y necesidades, de existencia de
barreras y de otras preocupaciones que los familiares y los propios sujetos, en cambio,
los familiares sefialan mas preocupaciones sobre salud personal y un nimero mayor de
problemas; cuando se hace referencia a los pensamientos de futuro son |os propios suje-
tos con discapacidad los que aportan mas respuestas al respecto. Todos estos resultados
indican que las distintas necesidades percibidas, tal y como estan recogidas en la entre-
vista personal, varian en funcion de quien responda a las mismas.
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TIPO DE

TIPO DE CUM-

INFORME PLIMENTACION
) . A: Autoaplicada
TIPO DE A: Autoinfor me F: Familiar
DISCAPACIDAD VARIABLES H: Haeroinforme | o pr ofesional
Significatividad Significatividad
N° preocupacionesy necesidades | Si H + preocup. Si P+ preocupac.
TODOS N° preocupac. salud personal Si H + preocup. Si F + preocup.
N° P. Recur sos econ 6micos No No
N:1483 N° p. Recur sos sanitarios No No
N p. r. de servicios sociales No No
A:754 N° p. existencia de barreras Si H + preocup. Si P+ preocup.
H: 729 NP° otras preocupac. Si H + preocup. Si P+ preocup.
N° soluciones propuestas No No
A:754 N° apoyos requeri dos Si A + apoyos No
F:220 N° pensamientos futur o Si A + pensam. Si A + pensam.
P:509 N° problemas sefial ados No No (Nota)

Nota: Segun el andlisis post-hoc, la media de lasfamilias difiere significativamente (méas problemas
sefialados) deladelos profesionalesy de las personas.

Tabla 49. Diferenciasen numero total de preocupacionesy necesidades per cibidas,
de preocupaciones sobre salud per sonal, sobre recur sos econdmicos, sobre recur sos
sanitarios, sobrerecursos de servicios sociales, sobre existencia de barrerasy otras
preocupaciones, de soluciones propuestas, de apoyos institucionales requeridos, de
pensamientos sobre futuro y de problemas sefialados en funcién del tipo de cum-
plimentacion en todos los suj etos.

Ya se ha comprobado que existen variaciones en las respuestas a las variables
dependientes controladas en funcion del tipo de informe y tipo de cumplimentacion.
Ahora interesa conocer como se manifiestan estas diferencias en los distintos gr upos de
discapacidad estudiados. Lastablas 50.1, 50.2, 50.3 y 50.4 recogen |os resultados obte-
nidos en los andlisis de varianza utilizando la prueba de significacién post- hoc de Dun
can.

En latabla 50.1 se recogen los resultados para los grupos de discapacidad inte-
lectual y discapacidad fisica. Una vision general de dicha tabla nos permite comprobar
gue el andlisis de Duncan establece diferencias en las dos variables independientes con+
troladas. Asi, y para e grupo de discapacidad intelectual, en € que se recogen 100 au-
toinformes 'y 376 héteroinformes, el nimero total de preocupaciones y necesidades per-
cibidas, y € nimero de preocupaciones sobre salud personal, recursos sanitarios, servi-
cios sociales, existencia de barreras y otras preocupaciones, varia en funcién de que las
respuestas las proporcione e propio sujeto o que informen terceras personas. Son los
héter oinformes quienes recogen mayor nimero de preocupaciones sobre estos temas.
De igua forma, € andlisis detallado en funcién de las distintas posibilidades de cum-
plimentacion (100 entrevistas autoaplicadas, 332 procedentes de familiaresy 44 de pro-
fesionales) revela diferencias significativas en las mismas variables, a las que se afede
la preocupacion por |os recursos sanitarios, niUmero de soluciones propuestas y apoyos
requeridos. Podemos comprobar que estas diferencias ni son sistematicas, ni presentan
la misma direccion, aunque por lo general son los familiares quienes difieren significa
tivamente de los profesionales y de las personas con discapacidad a sefidlar mayor nix
mero de preocupaciones y necesidades, de solucionesy de apoyos.



TIPO DE TIPO DE CUM-
INFORME PLIMENTACION
) . A: Autoaplicada
TIPO DE A: Autoinforme F: Familiar
DISCAPACIDAD VARIABLES H: Héteroi nforme P: Profesional
Significatividad Significatividad
N° preocupacionesy necesidades | Si H + preocup. Si  FyP+ preocup.
DISCAPACIDAD N° preocupac. salud personal Si H + preocu. Si F+ preocu.
INTELECTUAL N° P. r ecur sos econémicos No No (Nota)
N:476 NP° p. recur sos sanitarios Si H + preocu. Si P+ preocu.
N° p. r. De servicios sociales Si H + preocu. Si F+ preocu.
A: 100 N° p. existencia de barreras Si H + preocu. Si FyP+ preocu.
H: 376 N° otras preocupac. Si H + preocu. Si F+ preocu.
N° soluciones propuestas No No (Nota)
A:100 N° apoyos requeridos No No (Nota)
F:332 N° pensamientos futur o No No
P:44 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | Si H + preocup. Si FyP+ preocu.
DISCAPACIDAD N° preocupac. salud personal Si H + preocup Si FyP+ preocu.
FiSICA N° P. r ecur sos econémicos No No
N:528 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p. r. De servicios sociales No No
A: 386 N° p. existencia de barreras Si H + preocup Si P+ preocu.
H: 142 NP° otras preocupac. Si H + preocup Si P+ preocu.
N° soluciones propuestas No No
A:386 N° apoyos requer i dos No No
F:44 N° pensamientos futur o No No
P:98 N° problemas sefial ados No No

Nota: Segin el analisis post-hoc, la media de lasfamilias difiere significativamente (méas preocupaciones
sobre recursos econdémicos y mas soluciones aportadas y mas apoyos requeridos) de lade los
profesionalesy de las personas.

Tabla50.1. Diferenciasen numero total de preocupacionesy etc., en
funcién del tipo de cumplimentacion para DI y DF.

En la tabla 50.2 se recogen estas diferencias para € grupo de discapacidad fisi-
ca desglosado en las distintas tipologias que agrupan a nuestros sujetos. lesion medular
(LM), discapacidad fisica sin afectacion cerebral (DF otros sin AC), pardlisis cerebral
(PC) y discapacidad fisica por enfermedad (DF por EN). El andlisis post hoc de Duncan
no encuentra diferencias significativas en los grupos de LM, PC y DF por EN. Por tan
to, las respuestas a los distintos tipos de necesidades no varian en funcion de que infor-
men los sujetos con estos tipos de discapacidad o los familiares y/o profesionaes que
les atienden y conocen. En cambio, si aparecen diferencias, tanto en € tipo de informe
como en € tipo de cumplimentacion en la variable nimero total de preocupaciones y
necesidades, especialmente con relacion a los recursos econdmicos, sanitarios, existen
cia de barreras (solo atendiendo d tipo de informe) y otras preocupaciones. Estas dife-
rencias establecen dos grupos bien diferenciados. Por un lado, los héteroinformes que
recogen mas preocupaciones en todas estas areas. Por otro, las familias que alcanzan la
media de preocupaciones mas elevadas.
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TIPO DE
INFORME

TIPO DE CUM-
PLIMENTACION

TIPO DE
DISCAPACIDAD

VARIABLES

A: Autoinforme
H: Héteroi nforme

A: Autoaplicada
F: Familiar
P: Profesional

Significatividad

Significatividad

N° preocupaciones y necesidades

No

No

LESION N° preocupac. Salud personal No No
MEDULAR N° P. r ecur sos econémicos No No
N:54 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p. r. De servicios sociales No No
A: 46 N° p. existencia de barreras No No
H: 8 NC otras preocupac. No No
N° soluciones propuestas No No
A:46 N° apoyos requer i dos No No
F:3 N° pensamientos futur o No No
P:5 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | Si H + preocu. Si F+ preocu.
DF otros N° preocupac. Salud personal No No
SinAC N° P. recur sos econémicos Si H + preocu. Si F+ preocu.
N:161 NP° p. recur sos sanitarios Si H + preocu. Si F+ preocu.
N°p. r. De servicios sociales No No
A: 137 N° p. existencia de barreras Si H + preocu. No
H: 24 N° otras preocupac. Si H + preocu. Si F+ preocu.
N° soluciones propuestas No No
A:164 N° apoyos requeridos No No
F:11 N° pensamientos futur o No No
P:13 N° problemas sefial ados No No
N° preocupaciones y necesidades | No No
PARALISIS N° preocupac. Salud personal No No
CEREBRAL N° P. r ecur sos econémicos No No
N:78 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p. r. De servicios sociales No No
A: 12 N° p. existencia de barreras No No
H: 66 NC otras preocupac. No No
N° soluciones propuestas No No
A:12 N° apoyos requeri dos No No
F:7 N° pensamientos futur o No No
P:59 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | No No
DF por N° preocupac. Salud personal No No
ENFERMEDAD N° P. r ecur sos econémicos No No
N:198 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p.r. De servicios sociales No No
A: 165 N° p. existencia de barreras No No
H: 33 N° otras preocupac. No No
N° soluciones propuestas No No
A:165 N° apoyos requeridos No No
F:14 N° pensamientos futur o No No
P:19 N° problemas sefial ados No No

Tabla50.2. Diferenciasen numero total de preocupacionesy etc., en
funcién del tipo de cumplimentacion para DF desglosada (lesién medular, otros sin
afectacion cerebral, paralisiscerebral y por enfermedad).




En el grupo de deficiencia visual (DV) (tabla 50.3), en el que contamos con 100
sujetos, de los que 21 han sido sustituidos en las respuestas a la entrevista personal, bien
por familiares (en 12 casos) o por profesionales (otros 9 casos), no aparecen diferencias
en ninguna de |as comparaciones realizadas.

Por lo que respecta a grupo de deficiencia auditiva (DA) (tabla 50.3), que cors-
ta de 41 autoinformes y 34 héteroinformes (18 cumplimentados por familiares y 16 por
profesionales), el andlisis post hoc de Duncan sdlo encuentra diferencias significativas
en la variable otras preocupaciones cuando se compara €l tipo de cumplimentacion. Los
familiares presentan una media més elevada que los profesionales. El grupo de autoapli-
cadas se sitlla 0 solapa entre ambos. Todos estos resultados ponen de manifiesto, para el
caso de las deficiencias de tipo sensorial, que las respuestas a las distintas necesidades
no varian en funcion de que informen los propios sujetos afectados o sus familiares y/o
profesionales.

TIPODE TIPO DE CUM-
INFORME PLIMENTACION
A Autoi A: Autoaplicada
TIPO DE  Autoinfor me F: Familiar
DISCAPACIDAD VARIABLES H: Héteroi nforme P- Profesional
Significatividad Significatividad
N° preocupacionesy necesidades | No No
DEFICIENCIA N° preocupac. Salud personal No No
VISUAL N° P. Recur sos econ dmicos No No
N:100 N° p. Recur sos sanitarios No No
N° p. r. de servicios sociales No No
A: 79 N° p. existencia de barreras No No
H:21 N° otras preocupac. No No
N° soluciones propuestas No No
A:79 N° apoyos requeridos No No
F:12 N° pensamientos futur o No No
P:9 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | No No
DEFICIENCIA N° preocupac. Salud personal No No
AUDITIVA N° P. Recur sos econ émicos No No
N:75 N° p. Recur sos sanitarios No No
N° p. r. de servicios sociales No No
A: 41 N° p. existencia de barreras No No
H: 34 NP° otras preocupac. No No (Nota)
N° soluciones propuestas No No
A:41 N° apoyos requeri dos No No
F:18 N° pensamientos futur o No No
P:16 N° problemas sefial ados No No

Nota: Segun el analisis post-hoc, la media de losfamiliar es difiere significativamente
(mayor nimero de otras preocupaciones) de lade los profesional es.

Tabla50.3. Diferenciasen numero total de preocupacionesy etc., en
funcién del tipo de cumplimentacion para DV y DA.
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TIPO DE TIPO DE CUM-
INFORME PLIMENTACION
TIPO DE A: Autoinforme léz' ?:r:]?ﬁgulrlcada
DISCAPACIDAD VARIABLES H: Héteroi nforme P: Profesional
Significatividad Significatividad
N° preocupacionesy necesidades | No No (Notal)
TRASTORNO N° preocupac. salud personal No No
MENTAL N° P. r ecur sos econémicos No No (Notal)
N:140 N° p. recur sos sanitarios No No (Notal)
N° p. r. de servicios sociales No No (Notal)
A: 92 N° p. existencia de barreras No No (Notal)
H: 48 N° otras preocupac. No No (Notal)
N° soluciones propuestas No No
A:92 N° apoyos requeridos No No (Notal)
F:16 N° pensamientos futur o Si A + pensam. Si P + pensam.
P:32 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | No No
ALZHEIMER N° preocupac. salud personal No No (Nota?2)
N° P. r ecur sos econémicos No No
N:104 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p. r. de servicios sociales No No
A: 23 N° p. existencia de barreras No No
H: 81 NC otras preocupac. No No
N° sol uciones propuestas No No
A:23 N° apoyos requer i dos No No
F: 62 N° pensamientos futur o No No
P:19 N° problemas sefial ados No No
N° preocupacionesy necesidades | No No
PARKINSON N° preocupac. salud personal No No
N° P. r ecur sos econémicos No No
N:60 N° p. recur sos sanitarios No No
N° p. r. de servicios sociales No No (Nota3)
A: 33 N° p. existencia de barreras No No (Nota3)
H: 27 N° otras preocupac. No No
N° soluciones propuestas No No (Nota3)
A:33 N° apoyos requeridas Si A + apoyos Si A + apoyos
F:24 N° pensamientos futur o No No
P:3 N° problemas sefial ados No No

Nota 1: Segun el analisis post-hoc, en el caso delos TM lamedia de losprofesionales difiere
significativamente (mas preocupaciones total es, recursos econémicos, sanitarios, de servicios sociales,

otras preocupacionesy apoyos requeridos) de lade lasfamilias.

Nota 2: Segun el andlisis post-hoc, en el caso de Alzheimer la media de |os profesionales difiere
significativamente (mas preocupaciones sobre salud personal) dela de las familias y de | as personas.

Nota 3: Segun el analisis post-hoc, en el caso de Parkinson la media de |os profesionales difiere
significativamente (mas preocupaciones sobre recursos de servicios sociales, exitenciade barrerasy

soluciones propuestas) de ladelasfamiliasy de las personas.

Tabla 50.4. Diferenciasen namero total de preocupacionesy etc., en funcion del
tipo de cumplimentacién para trastor nos mentales, Alzheimer y Parkinson.

Por ultimo, y en relacion alas comparaciones realizadas para los grupos de tras-
torno mental, Alzheimer y Parkinson (tabla 50.4), observamos que € tipo de informe
apenas establece diferencias significativas. Solo los autoinformes, y en relacion a nr
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mero de pensamientos de futuro para € grupo de trastorno mental, y en & nimero de
apoyos requeridos para € grupo de Parkinson, recogen mayor nimero de preocupacio-
nes al respecto. Cuando los contrastes se realizan en funcion del tipo de cumplimenta
cion el andlisis de Duncan si establece més diferencias aunque no en todos los grupos ni
en las mismas variables dependientes. Las principales diferencias aparecen en e grupo
de trastorno mental, donde encontramos que la media de los profesionales difiere signi-
ficativamente (mas preocupaciones totales, recursos econdémicos, sanitarios, de servicios
sociaes, otras preocupaciones y apoyos requeridos) de la de las familias. También apa-
recen diferencias estadisticamente significativas, pero solo en preocupaciones sobre
salud personal, para Alzheimer, y en preocupaciones sobre servicios sociales, existencia
de barreras, soluciones propuestas y apoyos requeridos, para el grupo de Parkinson. En
ambos grupos los profesionales se separan de las familias y personas afectadas a sefe-
lar mayor nimero de preocupaciones sobre esos temas.

Los resultados obtenidos en € andlisis de la relacion entre necesidades percibi-
das y persona que cumplimenta la entrevista han puesto de manifiesto que las respuestas
a las distintas necesidades varian significativamente en funcion de quién responda a las
mismas, especialmente si tenemos en cuenta € tipo de discapacidad a que se refieren.
A lavista de estos resultados podemos afirmar o siguiente:

existen diferencias estadisticamente significativas en funcion del tipo de informe
(autoinforme, héteroinforme) y del tipo de cumplimentacion (autoaplicada, fami-
liar y personal-profesional);

pero, dichas diferencias no son sistematicas y tampoco presentan un patréon regu-
lar;

el grupo en el que aparecen més diferencias significativas es € de personas con
DI, las més sudtituidas para responder a la entrevista; las héteroaplicadas sefialan
mas preocupaciones y necesidades que |as autoaplicadas;

también existen diferencias significativas en el colectivo de discapacitados fisi-
cos, a excepcion de los grupos de LM, PC y DF por EN;

no se observan diferencias en los grupos de DV, DA, Alzheimer y Parkinson.

Parece, pues, que la entrevista que hemos utilizado es una estrategia adecuada
como meétodo de evaluacion de las necesidades percibidas de los distintos colectivos de
personas con discapacidad participantes en nuestra investigacion. Sélo en € caso de los
sujetos con DI, grupo en el que la media de respuestas de necesidades percibidas es sig-
nificativamente distinta en funcion de la persona que responde a la entrevista, habria
gue revisar y perfilar e método de evaluacion eegido. Ahora bien, a igua que ya afir-
mabamos en el anterior proyecto (Aguado et a., 2002), es un tema sobre € que segui-
mos manteniendo algunas hipdétesis. Pensamos que estas diferencias pueden responder a
factores distintos aunque complementarios a la hora de intervenir. La propia subjetivi-
dad del constructo “necesidades percibidas” genera diferencias individuales en su per-
cepcion. Ademés, estas diferencias también pueden responder a las peculiaridades que
en la deteccion de dichas necesidades establece el funcionamiento intelectual de las per-
sonas. Ambas hipétesis podrian explicar las diferencias encontradas en funcién del tipo
de informe, autoaplicadasy héteroaplicadas. Es decir, de que respondan |os sujetos con
DI o losfamiliares y profesionales.
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item més, las diferencias encontradas entre |as respuestas emitidas por los fami-
liares, profesionales y personas con DI, que muestran un mayor nimero de necesidades
y soluciones propuestas por los primeros, también podrian ser interpretadas como una
“Ilamada de atencion” o “demanda de apoyo” en pro del reconocimiento de las preocu
paciones y problemas que afectan a sus familiares con DI. La sobrecarga que genera la
situacion de cuidado y apoyo continuado en d cuidador podria ser otro de los factores
explicativos de esta mayor demanda por parte de los familiares.

4.25.SINTESISY DISCUSION DE RESULTADOSDE LA ENTREVISTA PER-
SONAL

Llegados a este punto conviene presentar, a modo de sintesis, los principales re-
sultados encontrados en la entrevista personal, para proceder al andlisis y discusion de
aquellas cuestiones més relevantes.

Las personas con discapacidad en esta etapa de la vejez estan expuestas a situe
ciones que conllevan cambios y ajustes pertinentes, unos, intrinsicamente relacionados
con el propio proceso de envejecimiento, p.e., los problemas de salud, pérdida de seres
gueridos, etc., otros, en cambio, determinados por el entorno social, como el caso de las
prestaciones econdmicas, redes de apoyo social, etc. A esta etapa de cambios y regjus-
tes, de necesidades percibidas y no satisfechas, nos hemos acercado en este proyecto de
investigacion. La muestra amplia, 1.483 personas con discapacidad mayores de 45 afios,
y heterogénea, tanto en las caracteristicas sociodemogréficas como en las clinicas, que
ha contestado a la entrevista personal ha puesto de manifiesto que percibe como pre-
ocupaciones y necesidades mas importantes, las siguientes, y por este orden:

las relacionadas con su estado de salud personal, especialmente aquellas que tie-
nen que ver con las limitaciones funcionales, la dependencia de otras personas,
los cuidados personales diarios y la presencia de dolores,

las relativas a la existencia de barreras, tanto las de tipo arquitectonico (dificultad
para acceder a edificios y lugares publicos, ausencia de adaptaciones, €tc.,) como
las sociales (actitudes de rechazo, ignorancia, marginacién, etc.); asimismo,
constituye motivo de preocupacion frecuente la aceptacion por parte de la socie-
dad;

las que atafien alos recursos sociaes, ocupando entre estos un lugar destacado
los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, e servicio de ayuda a domicilio y
la calidad y cantidad de las instalaciones sociales;

las que conciernen a los recursos sanitarios, tanto la calidad de la asistencia sani-
taria en general, como el estado y funcionamiento de las instalaciones sanitarias,
|a asistencia en salud mental y la asistencia sanitaria domiciliaria, en particular;

las tocantes a |os recursos econdmicos, es decir, problemas con la cuantia de las
pensiones, con la situacion econdémica familiar y con la independencia econdémi-
ca;

las que corresponden al tipo de convivencia que les deparara el futuro, donde y
con quien vivir y e futuro de la familia, y la pobreza o escasez de relaciones

persorales.



Ademas, hemos comprobado que estas preocupaciones y necesidades varian en
funcion del tipo de discapacidad. El andlisis de la relacién entre las preocupaciones y
necesidades percibidas por nuestros sujetos y las distintas tipologias de discapacidad
nos permite afirmar que:

las personas con DF con AC es e colectivo que, en general, presenta mayor ni
mero de preocupaciones en todas las éreas analizadas,

las personas con DA presentan una media de preocupaciones y necesidades me-
nor que € resto de las personas afectadas de otras discapacidades;

los problemas de salud son referidos mas frecuentemente por las personas con
DF con ACy con Parkinson;

las necesidades y preocupaciones por |0s recursos econdémicos son mas percibi-
das por las personas con TM y con DF LM;

las personas con DF por EN, los LM y los DF con AC son los grupos que com-
parten e mayor nimero de preocupaciones por |0s recursos sanitarios;

los recursos sociales son objeto de mayor nimero de preocupaciones para las
personas con de DF por EN y DF con AC;

los DF con LM y DF con AC expresan mayor nimero de preocupaciones por €l
tema de las barreras arquitectonicas,

los DF sin AC, DF por EN, y LM, conforman |os grupos que proponen € mayor
numero de soluciones y demandan méas medidas y apoyos; en €l polo opuesto se
encuentran de nuevo las personas con DA, cuyas propuestas de soluciones y
demandas son muy bajas;

las personas con TM y las enfermedades neurodegenerativas, tipo Alzheimer o
Parkinson, son los colectivos que apuntan un mayor nimero de problemas.

Estamos hablando, pues, de un importante y variado nimero de preocupaciones
y necesidades, que afectan a un no menos importante porcentgje de personas con disca
pacidad mayores. La primera conclusion a respecto es que todas estas necesidades no
satisfechas representan serias amenazas para la CV de estas personas. La segunda corn-
clusién apunta a la necesidad de planificar medidas y recursos adecuados, como mini-
mo, a las necesidades especificas de los distintos colectivos de discapacidad, pues ya
hemos comprobado que, aunque comparten problemas similares y estan proximos en
muchas cuestiones, la variabilidad es la caracteristica que mejor define a colectivo de
personas con discapacidad que envejece. Pasemos a discutir con mas detenimiento d-
gunos de estos aspectos.

Asi, por un lado, la elevada frecuencia de necesidades relacionadas con € estado
de salud general, sefidladas por un 45,4% de los participantes, alertan sobre posibles
limitaciones que pueden reducir considerablemente la independencia y estilo de vida de
estas personas. La salud y € bienestar fisico son factores de vital importancia en € co-
lectivo de discapacitados mayores. De hecho, la salud también aparece como € proble-
ma que comparten con mas frecuencia los discapacitados de edad. Es légica esta pre-
ocupacion ya gque la pérdida de salud acarrea serias implicaciones a todos |os niveles de
la persona, y sobre todo en lamovilidad y € cuidado personal, aspectos que constituyen
uno de los principales indicadores del bienestar y CV de las personas mayores. Este ha
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de ser, pues, un tema prioritario a la hora de planificar recursos y medidas de apoyo. Si

estos problemas no encuentran respuestas adecuadas |as repercusiones no sélo afectan a
la persona mayor sino también a entorno que larodea. Todas las formas de la enferme-
dad pueden tener efectos negativos no sélo en los pacientes sino también en los miem-

bros de la familiay los amigos que les atienden (Stuart-Hamilton, 2002). Y asi es como
lo perciben nuestros sujetos y por ello proponen como soluciones a los problemas de
salud la ayuda para los cuidados personales diarios 'y € apoyo para los cuidadores
informales.

Por otro, la frecuente preocupacion por las barreras arquitectonicasy sociales
gue manifiestan nuestros discapacitados de edad es un reflgjo de los obstaculos que alin
hoy encuentran estas personas en su proceso de integracion social. Es cierto que los
cambios demogréficos, larevision de actitudes ante e envejecimiento y la discapacidad,
las politicas activas de equiparacion de oportunidades, la tecnologia de la rehabilitacion,
los avances tecnolégicos, los disefios universales, etc., estan proporcionando mejoras
considerables en la calidad de vida de personas con discapacidad y mayores (Rodriguez
Porrero, 1999). Sin embargo, no parece gque estos avances y recursos se hayan extendido
ampliamente a toda nuestra sociedad y, en especial, a la poblacion de discapacitados
mayores, ya gque supone una de la necesidades y preocupaciones mas frecuentemente
percibida por nuestros sujetos, corcretamente por un 43,8%. Parece, pues, que las poli-
ticas tecnoldgicas no estan dando respuesta a cuestiones claves como la satisfaccion de
necesidades de usuarios, la consecucion de productos, instrumentos, equipamientos o
sistemas técnicos que superen la calidad y mejoren el precio de los ya existentes, y la
accesibilidad y facilidad de utilizacion de los mismos. Siguen existiendo, por tanto, ba-
rreras arquitectonicas urbanisticas, de edificacion, de transporte, de comunicacion, etc.,
que impiden un libre y fécil acceso atodo € entorno. Pero no solo las barreras arquitec-
ténicas preocupan a nuestros mayores. Las barreras sociales también son sefialadas por
un 39,1% de los casos. Los prejuicios y estereotipos existentes hacia las personas con
discapacidad y los fasos mitos relacionados con la vejez generan actitudes negativas,
principalmente rechazo y marginacion, que afectan gravemente a la CV de nuestros
sujetos. SOlo en la medida en que todas estas barreras vayan desapareciendo consegui-
remos la verdadera ntegraciéon social de nuestros mayores y afiadiremos bienestar y
calidad a sus vidas. En estalinea, la supresién de barreras arquitectonicas, las facilida-
des de transporte, la promocion de viviendas adaptadas, el disponer de mas y mejores
ayudas técnicas, las campafias de imagen y los programas de cambio de actitudes son
algunas de las soluciones que han propuesto nuestros mayores para dar respuesta a las
necesidades percibidas en este campo.

De igua forma, los discapacitados de edad comparten frecuentemente las nece-
sidades rel acionadas con determinados servicios sociales, especiamente |os servicios de
apoyo al ocio y tiempo librey € servicio de ayuda a domicilio. LIamala atencién la ata
frecuencia de respuestas y de casos, concretamente un 41,5% de nuegtros discapacitados
mayores, gue hacen referencia ala necesidad de servicios de ocio y tiempo libre. Son ya
varios los estudios que han demostrado que la participacion en actividades de gercicio o
de ocio correlaciona con una mayor satisfaccion vital y salud en la vejez, y con un in
cremento de |la autoeficacia social (Menec y Chipperfield, 1997; McConatha, McCo-
natha, Jackson y Bergen, 1998; Garcia y Hombrados, 2002). La explicacion a estos
hechos parece estar relacionada con el aumento en el sentimiento de control de los acon
tecimientos. Ademas, también sabemos que, en términos generales, la actividad dirigida



a un propdsito es beneficiosa para la satisfaccion vital. De estos estudios también se
desprende que dichas actividades de ocio no tienen que Ser necesariamente gregarios
para aumentar esos sentimientos de competencia y de control personal. Estamos, pues,
ante una de las principales fuentes de bienestar para las personas con discapacidad que
envejecen y, quizas por ello, ante la segunda demanda més sefelada por nuestros mayo-
res, en concreto, en el 30,9% de |os casos.

Asimismo, la preocupacion y demanda de mejora de los servicios de ayuda a
domicilio también es reconocida por un importante nimero de personas. Un 33,1% de
nuestros sujetos admite la necesidad de este tipo de servicios, y un 22,8% lo propone
como solucion para preservar su autonomia e independencia asi como para garantizar la
permanencia dentro del ambito familiar. Estos servicios, tal y como habituamente se
vienen desarrollando, no se gustan a las necesidades de manera individuaizada, tanto
en relacion con € tipo de ayuda a percibir como en la intensidad de la misma (IMSER-
SO, 2001). Lo adecuado seria disponer de unos servicios de ayuda a domicilio ala me-
dida del grado de limitaciones funcionales que presenta el sujeto y de las necesidades
detectadas por su entorno familiar. No debemos olvidar que este tipo de apoyo, junto a
la seguridad econdémica, constituye un factor que marca las diferencias en € bienestar
de los cuidadores de personas mayores y/o con discapacidad (Stuart-Hamilton, 2002). Y
tampoco interesa dejar de lado el hecho de que el déficit en la proteccién de las situa
ciones de dependencia reside, principalmente, en los servicios sociales. Por un lado, en
comparacion con otros paises de la Union Europea, la cobertura de servicios sociales
comunitarios y residenciales con que contamos en nuestro pais es muy bagja. Estos ser-
vicios solo suponen una cobertura del 3% de la poblacion dependiente. Por otro, € de-
recho a este tipo de servicios sociales no presenta la misma cobertura e intensidad pro-
tectora en nuestro territorio, apareciendo una creciente desigualdad entre regiones (Ro-
driguez Cabrero, 2003).

También los recursos sanitarios son motivo de preocupacion frecuente para
nuestros sujetos. La salud, entendida como bienestar fisico y mental, constituye uno de
los indicadores mas importantes de la CV en el ambito de la discapacidad y vejez (Scher
lock y Verdugo, 2003). Un tercio de los mayores con discapacidad que envejecen com:
parten la necesidad de mejora de la calidad de la asistencia sanitaria hospitalaria, y de
la asistencia sanitaria en general. Aunque € derecho a la proteccion sanitaria es uni-
versal, es necesario, para paliar las necesidades detectadas en esta érea, la universaliza-
cion del acceso a los servicios sanitarios generales de las personas con discapacidad.
Dicho de otra forma, este colectivo debe beneficiarse de la provision de servicios de
salud integrados en la comunidad, ya que en ocasiones esta atencién se suple por una
asistencia sanitaria residencial especializada que no cumple las garantias minimas de
calidad requeridas. A esta situacion se une aquellas otras en las que la actuacién sanita-
ria se limita por la edad, se piensa en términos como “ya es demasiado vigo para..”, y
no por las posibilidades reales y factores pronosticos de recuperacion. En otras palabras,
la discriminacion de estas personas en la atencién sanitaria por ser mayores'y discapaci-
tados (Ruipérez, 2003). Por tanto, € diagndstico y tratamiento eficiente de las enferme-
dades que van apareciendo en e curso del enveecimiento es imprescindible si quere-
mos prevenir y limitar la intensidad de sus efectos. Muchas de las enfermedades que
afectan a los discapacitados de edad pueden tener alto poder incapacitante si no existe
una actuacion sanitaria correcta y precoz. Asi, la hipertension arterial, la obesidad, la
osteoporosis, los déficits sensoriales, etc., incrementan la independencia. Las soluciones
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deberian ir encaminadas precisamente en la linea que nuestros mayores proponen. A
saber: mayor especializacion de los profesionales y servicios, trato mas cdlido y humano
en todos los niveles de la asistencia sanitaria, educacion en y para la salud de pacientes
y cuidadores informales y unared de recursos sanitarios en los que prime la calidad.

Las preocupaciones y necesidades e&ondémicas también son sefidladas espe-
ciamente las relativas a las cuantias de las pensiones, por més de la mitad de la muestra,
concretamente un 58,1% de los discapacitados de edad participantes en nuestro estudio.
Ello pese a reconocimiento de la seguridad econémica como otro de los indicadores de
CV y hienestar en la vejez (Schalock y Verdugo, 2003), y uno de los factores que mas
afecta al enveecimiento ya que la pobreza o0 escasez de recursos econdomicos, entre
otras cosas, a lo primero que perjudica es a la salud (Stuart-Hamilton, 2002). La discri-
minacion, aislamiento, marginalidad y vulnerabilidad también pueden ser consecuencia
directa de la falta de recursos econémicos. Aunque en los ultimos afios se ha producido
una importante mejora de las condiciones materiales de vida, las diferencias de solven
cia econdmica entre las personas discapacitadas mayores son grandes. Es mas, en oca
siones la carencia de recursos econdmicos es total. No debemos olvidar que casi un
6,1% de las personas participantes en nuestra investigacion no perciben ningn ingreso
0 bien éstos son muy esporadicos. Como es dgico, esta falta de recursos econémicos
genera problemas en la economia familiar y pérdida de independencia econémica, pre-
ocupaciones que manifiestan un 26,4% de nuestros sujetos, o que limitay restringe €
acceso a todos aquellos recursos que les proporcionan mejoras importantes en su CV.
Tanto es asi que la solucion mas demandada y compartida por los discapacitados mayo-
res que han contestado a nuestra entrevista, en un 47,3% de los casos, es la subida de
pensiones.

El futuro también aparece como otro motivo de preocupacion importante para
nuestros sujetos mayores. Les preocupa especialmente donde y con quien vivir (39,7%),
el futuro de la familia (35,6%) y la pobreza o escasez de relaciones personales (30,6%).
Uno de los temas gerontolégicos en los que € consenso es unanime es que € apoyo
familiar y social recibido y percibido constituyen dimersiones bésicas de la CV de toda
persona que envejece, discapacitados incluidos. Si estos apoyos no presentan una inten-
sidad o calidad adecuada es 16gico que representen una fuente importante de preocupa-
cién para nuestros mayores. En nuestro estudio los datos relativos a tipo de convivencia
indican que cas las tres cuartas partes de nuestros discapacitados mayores, un 70,2%,
conviven en ambientes familiares, bien sea dentro de su nucleo familiar directo o el mas
préximo. El hecho de que estas personas permanezcan dentro de su entorno individual,
familiar y social constituye, en un principio, un factor propiciador de satisfacciony CV.
Sin embargo, las previsiones a este respecto no van en esta linea. Las familias serén
cada vez menos capaces de absorber y responder a las necesidades de estas personas con
discapacidad que envejecen. La demanda de ingtitucionalizacion serg, por tanto, cada
vez mayor. Los motivos explicativos de este cambio son varios (Janicki, 2003; Riera,
2003). Por un lado, la reduccion demogréafica, la crisis intergeneracional, y €l cambio en
la estructura familiar y la consecuente disminucion de su capacidad cuidadora, entre
otros. Por otro, la sociedad cada dia més individualista que estamos construyendo pro-
voca un debilitamiento de las redes familiares y sociales mas tradicionales. Este no es
solo un problema de politicas publicas, es también un problema cultural. Habria, pues,
gue desarrollar nuevos cambios culturales que vuelvan a enfatizar el apoyo mutuo, la
solidaridad, las formas de apoyo. Logicamente, este cambio no implicaria una vuelta al
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modelo tradicional de comunidad cuidadora, sino & repensar nuevas formas de apoyo y
proteccion que aseguren el futuro de estos mayores dentro de su comunidad de origen.
El reto es dificil pero es necesario y urgente su abordaje.

En resumen, la falta de servicios y recursos para satisfacer todas estas necesida-
des percibidas por los discapacitados mayores de nuestro estudio provoca un incremento
de las barreras y limitaciones inherentes a la propia discapacidad y reduce la CV vy las
oportunidades de integracion social de estas personas. Podemos afirmar, sobre la base
de estos resultados, que |os recursos de que disponemos para este sector de la poblacién
no dan cobertura adecuada a las necesidades de estas personas. Este colectivo ha puesto
de manifiesto que estan viviendo una etapa de su vida repleta de importantes y decisivos
cambios que requiere multiples gjustes tanto en la esfera personal como en la social.
Factores intuitivamente obvios como la salud, la economia, |os recursos asistenciales y
sociales, la pérdida de seres queridos tienen cierta influencia tanto sobre la autoestima
como sobre la satisfaccion vital general, aungue sin duda no son los Unicos factores, y
todos ellos pueden influirse reciprocamente entre si. Todo ello provoca la acentuacion
de necesidades ya existentes y la generacion de otras nuevas para las que es necesario
planificar soluciones eficaces que optimicen el desarrollo humano en esta etapa final de
lavida

4.3. ANALISISDE LA ENTREVISTA FAMILIAR

La familia constituye el ge fundamental sobre € que girala ayuday atencion a
las personas con discapacidad, en todas las etapas de la vida, vejez incluida, cualesquie-
ra que sean las estructuras y dinamicas de convivencia. Pese a reconocimiento de que la
calidad de vida familiar estd muy ligada a las dimensiones centrales de la calidad de
vida individual, es alin mucho lo que desconocemos acerca de las dimensiones e indica-
dores que conforman y definen la calidad de vida familiar. Los escasos trabajos que se
han acercado al tema se han centrado en la satisfaccion, € funcionamiento familiar g
neral, la estabilidad familiar, la autosuficiencia, el empleo, la reduccién del estrésy €
aumento de las habilidades como padres (Schalock y Verdugo, 2003). Aunque muchos
datos apuntan a que las dimensiones centrales de la calidad de vida individual y familiar
pueden ser similares, es necesario mayor soporte empirico para llegar a una compren
sion claray definitiva del concepto. Es mas, uno de los retos de la investigacion estriba
en determinar si la CV familiar es un derivado de la CV de sus miembros, o si laCV de
los miembros de la familia puede definirse através del estudio de la CV familiar (Sche-
lock y Verdugo, 2003).

En la dltima década los servicios y la investigacion sobre la familia estan
evolucionando hacia un nuevo paradigma de discapacidad en e que e modelo
emergente de estudio y andlisis se centra en la calidad de vida de la familia o
“capacitacion familiar” (Turnbull, 2003). Este modelo enfatiza un enfoque de
investigacion de la accion participativa. El entorno aparece como uno de los principales
objetivos de andisis, con € fin de determinar qué tipo de adaptaciones es necesario
realizar, mediante un proceso de capacitacion y cambio, para que la familia pueda
experimentar la calidad de vida que considere necesaria. Desde este paradigma de
capacitacion familiar/calidad de vida familiar se asumen los siguientes principios
basicos (Turnbull, 2003):
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La persona con discapacidad es un miembro del entorno ecoldgico de la familiay
la comunidad.

Interesa o que es importante para la familia, en términos de calidad de vida, a
distintos niveles: cultura, sociedad, comunidad y servicios.

Comprobar las necesidades cubiertas que estén en consonancia con las priorida-
des familiares.

Determinar qué adaptaciones son necesarias para establecer una mejor relacion
entre lo que es importante y 1o que existe en la vida de los miembros de la fami-
lia

Proporcionar apoyos y servicios a todos los implicados para que creen las mejo-
ras de calidad de vida que prefieran.

Uno de los principales cambios de este enfoque se produce a pasar de centrarse
en los déficits y necesidades del individuo con discapacidad a intervenir en los diversos
entornos en los que la familia desea una participacion. Se pone énfasis en 10s servicios,
comunidades, sociedades y culturas dentro de las cuales las familias, y sus miembros
con discapacidad, progresen ala vez que interactiian con los distintos contextos.

Hemos hecho referencia a términos como calidad de vida individual y calidad de
vida familiar. Pues bien, ambos conceptos se entremezclan y solapan ya que la CV de
una persona no puede separarse del cuidado proporcionado o de las personas que lo
proporcionan. Las familias son generamente los cuidadores primarios de las personas
con discapacidad. Los datos recogidos en nuestro estudio reflgjan esta situacion dado
gue cas las tres cuartas partes de nuestros discapacitados mayores, un 70,2%, conviven
en ambientes familiares, bien dentro de su nucleo familiar directo 0 mas proximo. Nos
encontramos, pues, ante un indicador positivo de bienestar y CV, la no desvinculacion
de la persona discapacitada mayor de su familia. En los Ultimos afios |as politicas socia-
les y sanitarias vigentes en nuestro entorno han apostado por la permanencia de las per-
sonas mayores y dependientes en su propio entorno familiar y social. Ahora bien, este
nucleo que en Espafia congtituye de momento la institucion clave en e cuidado y aten
cion de este colectivo esta teniendo que adaptarse al paulatino y cambiante progreso de
nuestra sociedad. El nuevo ritmo de vida, la disminucion del tamafio de las familiasy la
incorporacion de la mujer al mundo labora estén disminuyendo las redes familiares que
histéricamente hanvenido dando respuestas a las demandas de la poblacién que enveje-
ce. El mantenimiento de estas personas en el medio habitual va a estar condicionado por
factores diversos, entre los que sobresalen los problemas de salud, el apoyo socia y la
tan reconocida sobrecarga familiar.

La mayor parte de las tareas de asistencia 'y prestacion de cuidados estan cargg
das de estrés y tienen efectos muy negativos en € cuidador. Ademés, la mayoria de es-
tos cuidadores son familiares, conyuges, padres o descendientes de las personas mayo-
res. Por tanto, también en su mayoria son personas de mediana 0 avanzada edad. Por
consiguiente, pueden experimentar problemas fisicos a cuidar a sus familiares con dis-
capacidad, en ocasiones enfermos y muy dependientes. Son ya humerosos los estudios
gue informan de un aumento de la incidencia de problemas de salud fisicay psicolégica
en estos cuidadores (Rios, 1999). Ademés, € efecto puede ser particularmente grave en
los cuidadores de personas con agun tipo de demencia (Roig, Abengozar y Serra, 1999;
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Aguado, Alcedo y Suarez, 2003). Estos pacientes no pueden dar retroalimentacion ade-
cuada y €l estrés que produce su cuidado es muy ato. Las demandas de atencion son
constantes y la intensa presion a la que habitualmente estdn sometidos puede desembo-
car en malos tratos a la persona mayor, situacion que no suele ser infrecuente.

Asi pues, y en sintonia con ese enfoque de capacitacion familiar/calidad de vida
familiar, es preciso identificar las necesidades percibidas por estas familiasy poner a su
disposicién los servicios que precisen con la pretension de que puedan gercer su papel
de cuidador de la forma mas adecuada y con los menores riesgos para su salud y sus
proyectos vitales. Si se cumplen estos requisitos estaremos potenciando y favoreciendo
el desarrallo, e progreso y la calidad de vida de las personas con discapacidad mayores.
Por tanto, toda informacién adiciona y relevante que puedan aportarnos las familias
resultara Util a la hora de delinear las necesidades y recursos de nuestra poblacién de
estudio. Con este fin hemos incluido en la parte fina de la entrevista personal (ver
anexo), cinco preguntas para las opiniones de los familiares en las que se recaba infor-
macidn sobre |os aspectos relativos a preocupaciones y necesidades, soluciones, medi-
das y apoyos institucionales, y pensamientos sobre e futuro de su familiar con discapa
cidad. También se ofrece una Ultima pregunta abierta para “aguna otra consideracion
que afadir”.

Dedicaremos este apartado a describir |las variables sociodemograficas y clinicas
de los sujetos sobre los que tenemos informacion por parte de sus familias, asi como las
necesidades por ellos percibidas.

4.3.1.DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Igual que en & caso de la entrevista personal, las variables sociodemograficas
estudiadas han sido la edad, € género, € lugar de aplicacion, la persona que cumpli-
menta la entrevista, la procedencia, € lugar de nacimiento, el lugar de residencia, €l
estado civil, € nivel cultural, e nivel o cudificacién profesional, la ocupacion o situa
cion laboral, los ingresos, la presencia de padres, hermanos e hijos y € tipo de convi-
vencia.

Laentrevista paralela a las familias ha sido contestada por 770 familiares. Tal y
como podemos comprobar en la tabla 51, que recoge la distribucion de la muestra por
edad y género, contamos con un rango de edad que parte de los 45 afios y llega hasta
los 94 afos. La media de edad es de 59,14 afios, con una mediana de 55,0 y una noda
de 45. Ladesviacion tipicaes de 12,41. Ladistribucion de la variable género es bastante
homogénea, ya que solo aparece un ligero predominio de mujeres, 48,2%.

Si tenemos en cuenta la variable lugar de aplicacion (tabla 52), comprobamos
gue cas la mitad, un 43,9%, fueron cumplimentadas en domicilios particulares. Con un
porcentaje mucho maés bajo aparece e ambito residencial, 15,3%, y €l centro de trabgjo,
13,6%.

En cuanto a la cumplimentacion de la entrevista (tabla 53), observamos que
en un 26,5% es contestada por los hermanos, algun hijo, un 19,6%, por € conyuge,
17,8%, o por agun otro familiar, 15,8%. Es decir, informan principalmente familiares
de primer grado.
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En relacion con la procedencia (tabla 54), observamos que los porcentgjes mas
elevados corresponden a las comunidades autonomas del Principado de Asturias, un
42%, Vaencia, 14,5%, y Euskadi, 12,5%. El resto de comunidades ostenta una repre-

sentacién mucho mas baja.

Edad Hombres Mujeres Total
Media 57,12 61,32 59,14
Mediana 54,00 56,00 55,00
Moda 45 45 45
Desviacion tipica 11,00 13,45 12,41
Rango 44 49 49
Minimo 45 45 45
Méaximo 89 o7} o7}
Total 399 371 770
% 41.8 48.2 100

Tabla 51. Distribucion de la muestra familiar por edad y género.

Lugar de aplicacién N %
Domicilio particular 338 43,9
Residencia 118 15,3

Centro social 18 2,3
Centro de trabajo 105 13,6
Domicilio de otro familiar 27 3,5
Asociacion 61 79

Centro dedia 55 7,1
Otros 48 6,2

Total 770 100

Nota: Lacategoria“otros’ incluye: domicilio de otro familiar, centro de
trabajo, centro ocupacional, centro social, centro de dia.

Tabla 52. Distribucién de la muestra familiar por € lugar de aplicacion.
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Cumplimentada por N %

Conyuge 137 17,8
Hijo/a 151 19,6
Hermano/a 204 26,5
Padre/madre 101 131
Sobrino/a 26 34
Nieto/a 11 1,4
Otro familiar 122 15,8
Tutor legal 18 2,3
Total 770 100

Nota: La categoria“otro familiar” incluye: ex mujer, nuera, yerno, cufiado/a, primo/1.

Tabla 53 Distribucion de la muestra familiar por la per sona que cumplimenta la

entrevista.

Procedencia N %
Asturias 324 42,1
Andalucia 14 1,8
Euskadi 96 12,5
Cadtilla Ledn 69 9,0
Extremadura 15 19
Madrid 1 0,1
Cantabria 24 31
Cataluia 2 0,3
Galicia 2 0,3
Vadencia 112 14,5
Cadtilla La Mancha 11 1,4
Navarra 74 9,6
LaRiga 2 0,3
Murcia 1 0,1
Canarias 15 19
Baleares 8 1,0
Total 1483 100

Tabla 54. Distribucion de la muestra familiar por su procedencia.
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Por lo que concierne al lugar de residencia (tabla 55), la distribucion presenta
un claro predominio de personas residentes en poblaciones de mas de 10.000 habitan
tes, 67,4%, que se corresponden con |as zonas urbanas de nuestro pais.

Respecto a estado civil (tabla 56), mas de la mitad son solteros, 52,1%, con
una representacion mayor de hombres dentro de esta categoria, 223 frente a 178 muje-
res. Un 33% permanecen solteros, con una frecuencia similar en ambos sexos. La cate-
goria de viudedad, 11,4%, recoge, como es frecuente en la mayoria de los estudios epi-
demioldgicos, una mayor presencia de mujeres, 77 viudas frente a 11 viudos.

Lugar deresidencia N %

< 10.000 habitantes 251 32,6

3 10.000 habitantes 519 67,4
Total 770 100

Tabla55. Distribucion de la muestra familiar por e lugar de residencia.

Estado civil Varones Mujeres Total %
Soltero 223 178 401 52,1
Casado 151 103 254 33,0

En parga 3 2 5 0,6
Separado/Divorciado 11 11 22 2,9
Viudo 11 77 88 11,4

Tota 756 727 1483 100

Tabla56. Descripcion dela muestra familiar por €l estado civil.

Por lo que atafie a nivel cultural (tabla 57), e mayor porcentge de sujetos, un
37,8%, se sitlaen €l grupo de estudios primarios, con una presencia similar de hombres
y mujeres. También es importante el nimero de sujetos analfabetos, 32,1%. Los niveles
educativos més altos solo agrupan a un 10,9% de sujetos.

En la variable nivel o cualificacion profesional (tabla 58), puede observarse
gue la mayoria de los sujetos sobre los que informan sus familiares 0 no han trabajado
nunca, 36,1%, o presentan baja cualificacion profesional, 19,6%. También aparece una
importante representacion de amas de casa, 17,9%.

En lo relativo a la ocupacién o situacién laboral (tabla 59) comprobamos que
el 62,2% de nuestros sujetos son pensionistas, con una proporcion similar para ambos
géneros. En cambio, silo un 13,1% se encuentra en activo. La categoria de amas de casa
(8,6%0) esté representada exclusivamente por mujeres.
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Nivel Cultural Hombres Mujeres Total %

Analfabeto 139 108 247 32,1
Neolector 64 84 148 19,2
Primario 150 141 291 37,8
Medio 27 24 51 6,6
Diplomado 8 12 20 2,6
Titulo superior 11 2 13 1,7
Total 399 371 770 100

Tabla 57. Descripcion dela muestra familiar por e nivel cultural.

Nivel profesional Hombres Mujeres  Total %
Amade casa - 138 138 17,9
No hatrabgjado 147 131 278 36,1
Bao 109 42 151 19,6
Medio 81 37 118 15,3

Alto 22 5 27 35
Auténomo 40 18 58 7,5
Total 399 371 770 100

Tabla 58. Descripcion dela muestra familiar por la cualificacion profesional.

Ocupacion Hombres Mujeres  Total %
Amade casa - 66 66 8,6
En activo 68 33 101 131
En paro 18 14 32 4,2
Jubilado/a 65 27 92 11,9
Pensionista 248 231 479 62,2
Total 399 371 770 100

Tabla 59. Descripcion dela muestra familiar por la situacion laboral.
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En cuanto a tipo de ingresos (tabla 60), de nuevo aparece un predominio de
pensiones de tipo no contributivo (51,4%) sobre las contributivas (24,8%), percibidas
ambas con mas frecuencia por varones. También es preciso destacar ese cas 4,0% de
discapacitados mayores, casi todas mujeres, que no reciben ningun tipo de ingreso.

I ngresos Hombres Mujeres  Total %

Sin ingresos 1 29 30 3,9

Sin ingresos fijos 3 4 7 9
Salario laboral 60 30 90 11,7
Pension no contributiva 207 189 396 51,4
Pensién contributiva 113 78 191 24,8
Otras pensiones 15 41 56 7,3
Total 399 371 770 100

Nota: La categoria“otras pensiones’ incluye: viudedad, orfandad, invalidez, por divorcio.

Tabla 60. Descripcién dela muestra familiar por susingresos.

En relacién a las variables familiares presencia de padres, hermanos e hijos,
observamos que en més de la mitad de los casos sus padres no viven (tabla 61), pero si
cuentan con la presencia de hermanos mas de |las tres cuartas partes de nuestros mayores
(tabla 62). La variable presencia de hijos (tabla 63), nos informa gque un 56,2% de
estas personas no tienen hijos.

Padres N %
Viven los dos 92 11,9
Vive su padre 35 45
Vive su madre 177 23,0

No vive niguno delosdos 466 60,5

Total 770 100

Tabla 61. Distribucién dela muestra familiar por la presencia de los padres.

Por ultimo, en el anadlisis del tipo de convivencia (tablas 64.1 y 64.2), podemos
comprobar que las tres cuartas partes de estos sujetos conviven con su propia familia,
41,3%, o con otros familiares, 33,8%. El resto reside fuera del contexto familiar, 20,3%,
0 bien viven solos, 4,7%.
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Hermanos N %

No tiene hermanos 122 15,8
Vive l 182 23,6
Viven 2 151 19,6
Viven 3 108 14,0
Viven 4 75 9,7
Viven 5 51 6,6
Viven 6 6 més 61 7,9
Total 750 97,4

Nota: 20 personas (2,6%) no saben o no contestan.

Tabla 62. Distribucion dela muestra familiar por la presencia de los hermanos.

Hijos N %
No tiene hijos 433 56,2
Tienel 80 10,4
Tiene 2 136 17,7
Tiene3 67 8,7
Tiene 4 34 4.4
Tiene5 6 mas 20 2,6
Total 770 100

Tabla 63. Distribucion de la muestra familiar por la presencia de hijos.

Pasando a las variables relacionadas con la discapacidad (tabla 65), y cen
trdndonos en € tipo de discapacidad (tablas 65, 66.1y 66.2), comprobamos que existe
un predominio similar de sujetos con discapacidad intelectual, 34,5%, y con discapaci-
dad fisica, 30,0%. Un segundo grupo recoge a personas afectadas de Alzheimer, 10,9%,
seguidas de otro con trastorno mental, 10,0%. El resto de los sujetos se agrupa en cate-
gorias con frecuencias mas bgjas.

Las tablas 66.1y 66.2, que recogen la descripcion de la muestra por tipo de dis-
capacidad desglosado, permiten un andlisis mas detallado. Asi, los datos recogidos en
la entrevista familiar informan acerca de un 30,4% de personas con discapacidad inte-
lectual de etiologia variada, no Down, y de un 10,3% de personas con discapacidad fisi-
ca por enfermedad. El resto de colectivos presentan una representatividad mas baja.
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Por dltimo, y en relacion ala etiologia (tabla 67), la causa de discapacidad mas
frecuente sigue siendo la congénita/perinatal, en un 42,3% de los casos, seguida de la
enfermedad posterior alos 5 afnios, 29,6%. En un 13,4% de los sujetos se desconocen los
factores explicativos de la discapacidad.

Convivencia N %

Sdlo 36 4,7
Con su conyuge o pareja 110 14,3
Con su conyuge € hijos 145 18,8

Con sus hijos 63 8,2
Con sus padres 122 15,8
Con sus padresy hermanos 40 52
Con sus hermanos 86 11,2
Con otros parientes 12 1,6
Con otras personas 1 1
En una pensién o similar 3 4
En una institucion tutelar 4 5
En un piso asistido 12 1,6

En un servicio residencia 136 17,7

Total 325 100

Tabla 64.1. Distribucion de la muestra familiar por la convivencia.

Convivencia N %
SHlo 36 4,7
Familia propia 318 41,3
Familiade origen 260 33,8
Otras formulas 20 2,6

En un servicio residencial 136 17,7

Total 1483 100

Tabla 64.2. Distribucion dela muestra familiar por la convivencia recodificada.
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Tipo dediscapacidad  Varones Mujeres Total %

Discapacidad intelectual 146 120 266 34,5
Discapacidad fisica 130 101 231 30,0
Deficiencia visual 17 13 30 39
Deficiencia auditiva 20 27 47 6,1
Trastornos mentales 50 27 77 10,0
Alzheimer 26 58 84 10,9
Parkinson 10 25 35 4.5

Total 399 371 770 100

Tabla 65. Descripcion dela muestra familiar por tipo de discapacidad.

Tipodediscapacidad  Varones Mujeres Total %

DI Down 18 14 32 4,2
DI Otras 128 106 234 30,4
Total DI 269 207 266 34,5

Tabla 66.1. Descripcion de la muestra de discapacidad intelectual desglosado.

Tipo dediscapacidad  Varones Mujeres Total %

DF LM 20 5 25 3,2

DF Otrassin AC 43 17 60 7,8
DF PC 30 21 51 6,6

DF Otras con AC 9 7 16 2,1
DF por EN 28 51 79 10,3
Totd DF 275 253 231 30,0

Tabla 66.2. Descripcion de la muestra de discapacidad fisica desglosado.
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Etiologia Varones Mujeres Total %

Desconocida 55 48 103 134
Congénita/perinatal 179 147 326 42,3
Enfermedad antes de 5 afios 23 18 41 53
Enfermedad posterior 83 145 228 29,6
Accidente de tréfico 12 3 15 1,9
Accidente laboral 36 2 38 49
Otros accidentes 11 8 19 2,6

Total 399 371 770 100

Tabla67. Descripcion de la muestra familiar por etiologia de la discapacidad.

En sintesis y como conclusion de este apartado dedicado a andlisis de la entre-
vista familiar, la muestra de sujetos sobre los gue tenemos informacién aportada por sus
familiares méas directos, principa mente hermanos, esta compuesta mayoritariamente por
personas con discapacidad intelectua y sujetos afectados de discapacidad fisica, en los
gue la etiologia mas frecuente es la de tipo congénita/perinatal o la enfermedad poste-
rior alos cinco afos, con ligero predominio de mujeres, con una media de edad de 59
anos, procedentes de Asturias, residentes en zonas urbanas, con un nivel cultural equi-
valente a estudios primarios y una escasa 0 nula cualificacion profesional, la mayoria
nunca han trabagjado, pensionistas que reciben retribuciones de tipo no contributivo,
solteros, sin hijos, sin padres vivos, con hermanos, y conviviendo con su propia familia
o de origen.

Una vez expuestos los datos recogidos en la entrevista personal relativos a va-
riables sociodemogréaficas y clinicas, procedemos a andlisis de las necesidades perci-
bidas, variables también estudiadas en la entrevista familiar.

4.3.2.DESCRIPCION DE LASFRECUENCIAS DE LAS NECESIDADES PER-
CIBIDAS

En este apartado describiremos las necesidades percibidas por los 770 familiares
gue respondieron a la entrevista familiar. No debemos olvidar que esta entrevista fue
cumpliment ada principalmente por hermanos, un 26,5%, hijos, un 19,6% y cényuge, un
17,8%. Las opiniones de estos familiares fueron recogidas a través de las preguntas so-
bre cuestiones relacionadas con las preocupaciones y necesidades importantes para la
familia, las soluciones que consideran necesarias, las medidas y apoyos instituciorales
gue echan en fatay los pensamientos sobre el futuro de su familiar con discapacidad.

Presentamos, en primer lugar, los datos relativos a las preocupaciones y necesi-
dades percibidas.
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4.3.2.1. Preocupacionesy necesidades percibidas

Las preocupaciones y necesidades que los familiares consideran importantes
guedan recogidas en latabla 68. Podemos observar que |as preocupaciones compartidas
por un mayor niimero de personas son las relacionadas con la salud persona (M = 2,07),
seguidas por la falta de recursos de servicios sociales (M = 1,90), de recursos sanitarios
(M =1,79) y lasrelativas a la existencia de barreras (M = 1,75). Las preocupaciones por
los recursos econdmicos resultan ser las que han alcanzado e menor nimero de elec-
ciones (M =1,21).

Edtadigticos descriptivos

Sdud Recursos Rrecursos  R. servic.  Existencia Otras

personal econém. sanitarios  sociales debarreras preocupac. Totales

N Estadistico 770 770 770 770 770 770 770
Rango  Estadistico 8 7 8 9 8 8 37
Minimo Estadistico 0 0 0 0 0 0 0
Maéximo Estadistico 8 7 8 9 8 8 37
Media  Estadistico 2,07 1,21 1,79 1,90 1,75 1,54 10,22
Error tipico ,05 ,04 ,06 ,06 ,06 ,05 24

Desv. Estadistico 1,502 1,003 1,646 1,633 1,639 1,323 6,745

Tabla 68. Estadisticos de las preocupacionesy necesidades per cibidas.

Si comparamos estas frecuencias de necesidades y preocupaciones de familiares
con aquellas otras informadas en la entrevista personal por los propios sujetos con dis-
capacidad (tabla 20), se observa bastante similitud tanto en el tipo como en el porcenta
je de necesidades y preocupaciones percibidas. Para familiares y afectados los proble-
mas de salud constituyen la principal fuente de preocupacién, asi como la falta de re-
CUrsos sociales y sanitarios

También hemos procedido a estudiar con mas detalle estas preocupaciones y ne-
cesidades sefialadas por los familiares, mediante andlisis de tablas de respuesta multiple,
cuyas frecuencias presentamos a continuacion desglosadas en |os distintos subapartados
en que hemos dividido la variable * preocupaciones y necesidades percibidas” .

En primer lugar, y en lo relativo a las preocupaciones sobre la salud personal
(tabla 69), los 693 casos vdlidos proporcionan un total de 1.605, que se distribuyen,
principalmente, en cuatro apartados. Asi, € mayor nimero de respuestas corresponde a
la preocupacion sobre el estado de salud general (27,4%), seguida de la inquietud oca
sionada por las limitaciones funcional es personales (16,5%), por la dependencia de otras
personas (15,8%), y por los cuidados personales diarios (15,0%). El resto de las preocu-
paciones relacionadas con este érea de la salud alcanzan porcentgjes de respuesta méas
bajos, que en ningun caso alcanza el 10% de las respuestas.

Estos resultados ponen de manifiesto que los familiares comparten la misma
preocupacion por los temas relacionados con la salud personal que |os sujetos discapaci-
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tados mayores (tabla 21), tanto en € tipo de preocupaciones como en la intensidad de

las mismas. La sintonia en estos aspectos es muy elevada.

Salud personal: N % resp % casos
Estado de salud general 440 27,4 63,5
Limitaciones funcionales personales 265 16,5 38,2
Dependencia 253 15,8 36,5
Cuidados peronales diarios 240 15,0 34,6
Dolores 138 8,6 19,9
Aceptacion de mi situacion 9% 6,0 139
Dificultades para tomar la medicacion 72 45 10,4
Dificultades para acudir al tratamiento 42 26 6,1
Otras 59 37 85

Respuestas totales 1605 100 231,6

Nota: 77 casos perdidos; 693 casos validos.

Tabla 69. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones

y necesidades per cibidas sobre salud personal.

En segundo lugar, y en lo que concierne a las preocupaciones por |0s recur sos
economicos (tabla 70), los 598 casos validos proporcionan un total de 929 respuestas,
gue se distribuyen principalmente en los apartados relativos a problemas con la cuantia
de las pensiones (32,7%), con la situacion econdmica familiar (22,5%), con la indepern+
dencia econdmica (14,0%) y con las subvenciones (13,0%). Esta preocupacion por los
recursos econdmicos, de la que informan un 50,8% de los familiares, también fue sefer
lada por un importante porcentaje de sujetos (tabla 22), concretamente un 58,1% de los

discapacitados de edad participantes en nuestro estudio.

Recur sos econdémicos: N % resp % casos

Pensién 34 32,7 50,8
Situacion econdmica familiar 209 22,5 34,9
Independencia econdmica 130 14,0 21,7
Subvenciones 121 13,0 20,2
Encontrar un puesto de trabgo 70 75 11,7
Incapacidad |aboral 53 57 89
Otras 42 45 70

Respuestas totales 929 100 155,4

Nota: 172 casos perdidos; 598 casos validos.

Tabla 70. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones

y necesidades per cibidas sobr e r ecur sos econdmicos.
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En tercer lugar, y por 1o que respecta a los recursos asistenciales sanitarios
(tabla 71), los 606 casos validos han aportado un total de 1.379 respuestas que se distri-
buyen en distintas categorias, aunque agrupadas en su mayor porcentgje en las relativas
alacalidad de la asistencia sanitaria en general (16,8%), y de las instalaciones sanitarias
(15,2%), de la asistencia hospitalaria (13,6%) y de la asistencia en salud mental
(13,4%), en particular.

En la tabla 23, que recoge las respuestas dadas a estas preocupaciones por los
sujetos mayores de nuestro estudio, podemos observar la gran coincidencia entre resul-
tados, todos muy similares a los informados por |os familiares.

Recur sos asistenciales sanitarios. N % resp % casos
Cdidad de la asistencia sanitaria 231 16,8 38,1
Mas y mejores instalaciones sanitarias 209 15,2 34,5
Asigtencia sanitaria hospitalaria 187 13,6 30,9
Asistencia en salud mental 184 13,4 30,4
Asigtencia sanitaria domiciliaria 169 12,3 279
Falta de informacién sobre estos recursos 147 10,7 24,3
Tratamiento de fisoterapia 110 8,0 18,2
Dispositivos de apoyo y protésicos 104 75 17,2
Otras 37 2,7 6,1

Respuestas totales 1379 100 2274

Nota: 164 casos perdidos; 606 casos validos.

Tabla 71. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos asistenciales sanitarios.

En cuarto lugar, y centrdndonos en los recursos de servicios sociales (tabla
72), los 606 casos validos arrojan un total de 1.378 respuestas que también se distribu-
yen en diversas variadas categorias, aunque, al igua que en e caso de los sujetos afec-
tados (tabla 24), la ayuda adomicilio y los servicios de apoyo a ocio y tiempo libre
ocupan el mayor porcentaje de respuestas y de casos. Mas de un tercio de los familiares
y sujetos discapacitados de edad comparten esta preocupacion y perciben necesidades
no cubiertas al respecto.

En quinto lugar, y atendiendo a la preocupacién por la existencia de barreras
(tabla 73), las 1.344 respuestas que arrojan los 583 casos se distribuyen en diferentes
apartados. El mayor nimero de respuestas corresponde a la preocupacion por las barre-
ras aquitectonicas (19,1%), por las barreras sociaes (16,7%), y por la aceptacion por
parte de la sociedad (15,0%). De nuevo aparece ata coincidencia entre estos resultados
y los aportados por |os propios sujetos con discapacidad (tabla 25).
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Recur sosde servicios sociales: N % resp % casos

Ayuda a domicilio 244 16,5 38,7
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 242 16,5 38,4
Masy mejores instalaciones sociales 201 13,7 31,9
Servicios de alojamiento 177 12,0 28,1
Calidad de la asistencia social 176 12,0 27,9
Falta de informacion sobre estos recursos 176 12,0 27,9
Apoyo en las gestiones administrativas 114 78 18,1
Asesoramiento juridico 110 75 175
Otras 29 20 46
Respuestas totales 1378 100 2274

Nota: 164 casos perdidos; 606 casos validos.

Tabla 72. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos de servicios sociales.

Existencia de barreras: N % resp % casos
Barreras arquitectonicas 257 191 44,1
Barreras socides 224 16,7 38,4
Aceptacion por parte de la sociedad 201 15,0 34,5
Facilidad de transporte 187 13,9 32,4
Accesibilidad edificios publicos 131 97 225
Escasez de voluntariado 124 92 21,3
Ayudas técnicas 109 81 18,7
Aceptacion por parte de lafamilia 92 6,8 15,8
Otras 19 14 33

Respuestas totales 1344 100 230,5

Nota: 187 casos perdidos; 583 casos validos.

Tabla 73. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e existencia de barreras.

Por Ultimo, y en sexto lugar, en el apartado relativo a otras preocupacionesy
necesidades percibidas, (tabla 74), los 642 casos validos informan que las cuestiones
relacionadas con € futuro, donde y con quien vivir (22,1%), porvenir de la familia
(19,1%), el abandono del &mbito familiar (13,7%) y la pobreza o escasez de relaciones
personaes (13,3%), son temas que comparten con gran frecuencia los familiares de
nuestros discapacitados mayores. Ahora bien, s observamos la tabla 26 comprobamos
gue estas preocupaciones no discrepan en absoluto de las percibidas por los propios
sujetos discapacitados.
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Otras preocupaciones: N % resp % casos

Dondey con quién vivir en € futuro 275 22,1 42,8
Futuro de lafamilia 237 19,1 36,9
Sdidadel domicilio familiar 170 13,7 26,5
Escasez de relaciones personaes 165 13,3 25,7
Proteccion juridica 112 90 174
Avances tecnol 6gicos 7 6,2 12,0
Problemas sociales 60 48 93
Problemas del movimiento asociativo 60 48 93
Otras 32 2,6 50
Respuestas totales 1142 100 193,5

Nota: 128 casos perdidos; 642 casos validos.

Tabla 74. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de
otras preocupacionesy necesidades per cibidas.

Y a expuestos |os resultados relativos a las principales preocupaciones y necesi-
dades percibidas por los familiares de nuestros sujetos mayores con discapacidad pasa-
mos a presentar las soluciones que ellos consideran adecuadas como forma de dar res-
puesta y satisfaccion alas mismas.

4.3.2.2. Soluciones propuestas

Por 1o que respecta a las soluciones propuestas (tablas 75.1 y 75.2), las fami-
lias coinciden frecuentemente en demandar la subida de las pensiones (54,2%), los ser-
vicios de apoyo a ocio y tiempo libre (35,6%), € incremento de la ayuda familiar
(34,0%), la ayuda para cuidados personales diarios (33,7%) y la disponibilidad de mésy
mejores instalaciones sanitarias (31,0%) como estrategias para dar respuesta a los pro-
blemas y necesidades de sus familiares discapacitados mayores. Estas son las soluciones
mas compartidas, pero no las Unicas. Las familias demandan multiples y variadas solu-
ciones, tanto relativas a salud personal como a recursos econdmicos, recursos asisterr
ciales sanitarios, recursos de servicios sociales y de remocion de barreras.

Al igua que ocurria con € tema de las necesidades percibidas, las soluciones
propuestas por las familias son muy similares a las sefialadas por las personas mayores
con discapacidad (tablas 27.1 y 27.2), tanto en el tipo como en la intensidad de la de-
manda. Asi, la subida de pensiones también aparece como la solucién propuesta por un
mayor nimero de sujetos, seguidas de los servicios de apoyo a ocio y tiempo librey de
la ayuda para cuidados personales diarios. La sintonia es, pues, muy elevada, dato que
resulta muy interesante a la hora de planificar intervenciones en este ambito de vejez y
discapacidad.
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Soluciones propuestas: N % resp % casos

Subida de las pensiones 400 70 54,2
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 263 46 35,6
Incremento de la ayuda familiar 251 44 34,0
Ayuda para cuidados personales diarios 249 43 33,7
Méasy mejores instalaciones sanitarias 229 40 31,0
Garantias de futuro 215 37 29,1
Cdlidad de la asstencia sanitaria 215 37 29,1
Supresion de barreras arquitecténicas 209 3,6 28,3
Profesionales méas especiaizados 205 36 27,8
Masy meores instalaciones sociales 198 36 26,8
Asistencia psicolgica 194 34 26,3
Centros de dia 183 32 24,8
Incremento de las subvenciones 180 31 24,4
Megjora de la asistenciaadomicilio 177 31 24,0
Apoyo alos cuidadores informales 176 31 23,8
Facilidades de transporte 175 30 23,7
Mas informacion sobre recursos 174 30 23,6
Masy mejor informacion 168 29 22,8
Apoyo lega y administrativo 148 2,6 20,1
Aceptacion por parte de la sociedad 147 2,6 199
Promocion de voluntariado 146 25 19,8
Fisioterapia en la Seguridad Social 144 25 19,5
Promocién de viviendas adaptadas 142 25 19,2
Mejora de los servicios de dojamiento 128 22 17,3
Calidad de la asistencia social 121 21 16,4
Programas de cambio de actitudes 113 20 15,3
Mésy mejores ayudas técnicas 111 19 15,0
Promocion del empleo protegido 109 19 14,8
Reserva de puestos de trabgjo 103 18 14,0
Mejora de apoyosy prétesis 100 17 13,6
Aceptacion por parte de lafamilia 9% 17 13,0
Addantar la jubilacion 86 15 11,7
Incremento de la participacion asociativa 34 15 114
Campafias de imagen 66 11 89
Otras 40 0,7 54
Respuestas totales 5745 100 778,8

Nota: 32 casos perdidos; 738 casos validos.

Tabla 75.1. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de soluciones
propuestas masfrecuentemente seflaladas por los familiares.
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Soluciones propuestas: N % resp % casos

Salud personal:
Ayuda para cuidados personales diarios 249 43 33,7
Apoyo alos cuidadores informales 176 31 23,8
Recur sos econ0micos:
Subida de | as pensiones 400 7,0 54,2
Incremento de la ayuda familiar 251 44 34,0
Incremento de las subvenciones 180 31 24,4
Promocion del empleo protegido 109 19 14,8
Reserva de puestos de trabgjo 103 18 14,0
Adelantar la jubilacion 86 15 11,7
Recur sos asistenciales sanitarios:
Mas y mejores instalaciones sanitarias 229 40 31,0
Cdlidad de la asstencia sanitaria 215 37 29,1
Profesionales més especializados 205 36 27,8
Fisioterapia en la Seguridad Socia 144 25 195
Meora de apoyosy prétesis 100 17 13,6
Recur sos de servicios sociales:
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 263 46 35,6
Masy mejores instalaciones sociales 198 36 26,8
Centros de dia 183 32 24.8
Meora de la asistencia a domicilio 177 31 24,0
Promocion de voluntariado 146 25 19,8
Mejora de los servicios de aojamiento 128 22 17,3
Cdidad de la asistencia socid 121 21 16,4
Incremento de la participacion asociativa &4 15 114
Existencia de barreras:
Supresion de barreras arquitectonicas 209 36 28,3
Facilidades de transporte 175 30 23,7
Aceptacion por parte de la sociedad 147 2,6 19,9
Promocion de viviendas adaptadas 142 25 19,2
Programas de cambio de actitudes 113 20 15,3
Mésy mejores ayudas técnicas 111 19 15,0
Aceptacion por parte de lafamilia 9% 17 13,0
Campanias de imagen 66 11 89
Soluciones comunes:

Garantias de futuro 215 37 29,1
Asistencia psicolgica 14 34 26,3
M s informacién sobre recursos 174 30 23,6
Mésy mejor informacion 168 29 22,8
Apoyo legal y administrativo 148 26 20,1
Otras 40 0,7 54

Respuestas totales 5745 100 778,8

Nota: 32 casos perdidos; 738 casos validos.

Tabla 75.2. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de soluciones
propuestas agrupadas por teméatica.
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4.3.2.3. Medidasy apoyosinstitucionales requeridos

Si atendemos a las medidas y apoyos requeridos (tabla 76), los 708 casos \é&
lidos arrojan un total de 2.101 respuestas que también se distribuyen en nueve categori-
as, siendo las més demandadas €l apoyo de los ayuntamientos, 45,3%, la coordinacion
entre las alministraciones, 40,3% y €l incremento de recursos para las asociaciones,
38,3%. El resto de los apoyos requeridos presentan porcentajes de eleccion més bagjos,
aunque siguen siendo elegidos en su mayoria al menos por una cuarta parte de los suje-
tos entrevistados. Datos muy similares también fueron encontrados en la respuesta a
esta variable por parte de las personas mayores con discapacidad. Al igual que para sus
familias, las medidas y apoyos que echan en falta son los mismos, practicamente en €
mismo orden y con una frecuencia parecida (tabla 28).

Apoyos requeridos: N % resp % casos

Apoyo de los ayuntamientos 321 15,3 45,3
Coordinacion entre las distintas administraciones 285 13,6 40,3
Incrementar |os recursos de |as asociaciones 271 12,9 38,3
Apoyo de la comunidad 233 111 329
Apoyos en & entorno 193 92 27,3
Actividades culturales 164 78 23,2
Actividades de formacion 146 6,9 20,6
Igualdad de oportunidades 192 91 27,1
Otros 65 31 9,2

Respuestas totales 2101 100 296,8

Nota: 62 casos perdidos; 708 casos validos.

Tabla 76. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de medidas
y apoyos institucionales que se echan en falta.

Todos estos resultados ponen de relieve la urgencia de actuaciones y soluciones
adecuadas a estas necesidades no cubiertas y tan frecuentemente reivindicadas y solici-

tadas por € colectivo de discapacitados mayoresy, tal y como ahora vamos observando,
también por sus familiares.

Por ultimo, y una vez abordada la descripcion y andlisis de las medidas y apoyos
requeridos, pasamos a comentar los resultados encontrados en el apartado de pensa
mientos sobre el futuro.

4.3.2.4. Pensamientos sobre e futuro

Los pensamientos sobre & futuro manifestados por las familias quedan recogi-
dosen las tablas 77.1 y 77.2. Las 1.572 respuestas que arrojan los 736 casos se distri-
buyen en diferentes apartados Podemos comprobar que preocupa principalmente el que
la persona con discapacidad que envejece tenga una buena calidad de vida, manifestada
por cas la mitad de los familiares que han respondido a nuestra entrevista, un 42,3%.
Asimismo, también reflgjan inquietud y preocupacion por un futuro que perciben incier-
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to, concretamente un 34,6% de los familiares entrevistados. El resto de pensamientos
sobre el futuro presentan porcentgjes de eleccion mucho mas bajos. No debemos pasar
por ato el bgjo numero de respuestas y de casos (en ningln caso alcanzan € 10% de
eleccidn) que se han recogido para los pensamientos méas pesimistas, aguellos proximos
a los tépicos que relacionan la vejez con una etapa carente de optimismo y deilusion, y
con escaso interés por lavida

Ademas, interesa de nuevo destacar |a coincidencia entre familias y afectados en
muchos de los pensamientos sobre € futuro que ambos grupos manifiestan. Asi, € dis-
frutar de calidad de vida es también el pensamiento mas frecuentemente compartido por
nuestros discapacitados mayores (tablas 29.1y 29.2) y, en la misma linea que las fami-
lias, tampoco manifiestan pensamientos pesimistas y tristes. Por tanto, ese mito que
relaciona depresiony pesimismo con vejez y discapacidad no se manifiesta en los suje-
tos mayores que han participado en nuestro estudio ni tampoco en sus familiares.

Una vez expuestos los resultados recogidos en la entrevista familiar acerca de
las necesidades, demandas y soluciones planteadas por |os familiares de nuestros mayo-
res con discapacidad pasamos a andlisis y discusion de los mismos.

Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos
Vivir con calidad de vida 311 19,8 42,3
Con preocupacion, futuro incierto 255 16,2 34,6
Preocupacion por los hijos 128 81 17,4
Seguir viviendo 114 73 15,5
Autonomia personal 107 6,8 14,5
Bien, sin problemas 80 51 10,9
Vivir d dia 79 50 10,7
Mal, negro 74 47 10,1
Soledad 71 45 9,6
Trigte 65 41 838
Vidaindependiente 55 35 75
Resuelto 50 32 6,3
Nada, no pienso en € futuro 47 30 6,4
Dependera dd asociacionismo 44 28 6,0
Aburrimiento 39 25 53
Pocas ganas de vivir 18 11 24
Otros 35 32 48
Respuestas totales 1572 100 213,6

Nota: 34 casos perdidos; 736 casosvalidos.

Tabla77.1. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos sobre el futuro.
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Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos

Respuestas de evitacion:
Seguir viviendo 114 73 15,5
Vivir d dia 79 50 10,7
Nada, no pienso en € futuro a7 30 6,4
Preocupacion:
Con preocupacion, futuro incierto 255 16,2 34,6
Preocupacion por los hijos 128 81 17,4
Pesimismo:
Mal, negro 74 47 10,1
Soledad 71 45 96
Trigte 65 41 88
Aburrimiento 39 25 53
Pocas ganas de vivir 18 11 24
Optimismo:

Bien, sin problemas 80 51 10,9
Resuelto 50 32 6,8

Otrasrespuestas:
Vivir con calidad de vida 311 19,8 423
Autonomia persona 107 6,8 14,5
Vidaindependiente 55 35 75
Dependera del asociacionismo a4 28 6,0
Otros 35 3,2 48

Respuestas totales 1572 100 213,6

Nota: 34 casos perdidos; 736 casos validos.

Tabla 77.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos sobre e futuro agrupados.

4.3.3.SINTESISY DISCUSION DE RESULTADOSDE LA ENTREVISTA FA-
MILIAR

Esta entrevista familiar, contestada por 770 familiares, principalmente familia-
res directos como hermanos, hijos y conyuge, que han informado acerca de personas
afectadas de distintos tipos de discapacidad, siendo la discapacidad intelectua y la dis-
capacidad fisica las que con més frecuencia han sido resefiadas, nos ha proporcionado
informacién relevante acerca de un importante nimero de necesidades y preocupaciones
percibidas y no satisfechas. Pero antes de proceder a andlisis pormenorizado de los re-
sultados obtenidos es preciso sefidar, de antemano, la gran sintonia 'y acuerdo que apa-
rece en todos las éreas analizadas (necesidades, soluciones, medidas y apoyos requeri-
dos y pensamientos sobre e futuro) entre los discapacitados de edad y sus familiares.
Las coincidencias han sido muy elevadas.

Asi, aparecen como necesidades dominantes el érea de la salud, lafalta de recur-
sos de servicios sociales, de recursos sanitarios y las relativas a la existencia de barreras.
L as preocupaciones por |os recursos econdmicos, aunque también reconocidas, alcanzan
menor porcentgje de eleccion.
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La preocupacion por los problemas de salud, factor sin duda determinante de la
CV de esta poblacion, y las consecuencias derivadas de esta situacion, limitaciones fun-
cionales personales, dependencia de otras personas, cuidados personales diarios, etc.,
preocupan en la misma medida a familiares y personas con discapacidad. Asmismo, la
calidad de la asistencia sanitaria en general, incluida la asistencia hospitalaria y la asis-
tencia en salud mental, constituyen fuentes de preocupacion importantes. No sorprende
este dato ya que en esta etapa de la vejez muchos de los cambios que aparecen se rela-
cionan con la enfermedad mas que con € propio envejecimiento. Es muy dificil vivir
este ciclo de la vida sin padecer algun tipo de enfermedad que repercuta negativamente
en e funcionamiento fisico, e incluso psicologico. Evidentemente los efectos variaran
de una persona a otra. No todas las personas discapacitadas mayores requieren ayuda
para la realizacion de las actividades de la vida diaria y, cuando la recesitan, tampoco
requieren la misma intensidad de apoyo. Ahora bien, en los casos mas graves la depen
dencia suele ser mayor vy, por tanto, se incrementa la necesidad de recibir cuidados de
otras personas. Frecuentemente esta tarea recae en los familiares, convirtiéndose éstos
en los principales dispensadores de |os multiples cuidados y atenciones que estas perso-
nas necesitan, incluidas aquellas que exigen mayor movilidad y resistencia fisica. En
estas y otras situaciones la ayuda a domicilio es el servicio de ayuda informal que facili-
ta apoyos variados a los familiares cuidadores. ES precisamente este tipo de ayuda una
de las preocupaciones y necesidades percibidas y compartidas por un importante por-
centgje de familias. Parece, pues, que |os recursos disponibles para la prestacion de este
servicio no dan amplia y eficaz cobertura a las necesidades de los discapacitados de
edad y de sus familias. Datos recientes ponen de manifiesto que el cuidado de las perso-
nas dependientes en e domicilio recae en nuestro pais en la familia en més del 80% de
los casos. Sin embargo, pese a que en los Ultimos afios se ha producido un notable aur
mento de estos servicios, las necesidades de intervencion aln son importantes (Junta de
Cadtillay Ledn, 2003).

Los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre también ocupan un porcentagje de
respuestas y de casos relevante. Es este uno de los datos que més sorprenden. No sdlo
constituyen necesidades percibidas por las familias y personas afectadas, sino que tam-
bién representan, junto a la subida de pensiones, la solucién mas frecuentemente de-
mandada por ambos colectivos. Estos datos constatan el creciente reconocimiento de la
importancia del ocio en lavida de estas personas. Estas actividades, que suponen una de
las principales fuentes de bienestar para cualquier individuo en todas las edades, en las
personas mayores se convierten en un valioso potencia para e mantenimiento de la
salud fisicay mental y del apoyo social. El ocio posibilita el contacto con el grupo de
iguales, incrementa los lazos sociales, y, tan importante 0 mas que lo anterior, aumenta
la motivacién del sujeto y le aporta sentimientos de competencia y autocontrol (Garciay
Hombrados, 2002). Asi pues, las demandas en pro de més servicios de apoyo y promo-
cion del ocio y tiempo libre deberan ser tomadas muy en cuenta a la hora de planificar
intervenciones en este colectivo de discapacitados mayores.

Asimismo, también las familias coinciden frecuentemente en sefelar su preocu
pacion por las barreras arquitectonicas 'y por las barreras sociales. No solo los sujetos
con discapacidad de edad estén sensibilizados ante este tema. Sus familiares también
consideran que estas barreras limitan la plena integracién y participacion en la vida co-
munitaria de estas personas. Aungue hemos avanzado notablemente en €l terreno de la
promocion de los derechos de las personas con discapacidad, de hecho la introduccion
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de la clausula de no discriminacion por parte de la Unién Europea en el Tratado de
Amsterdam supuso un importante paso en este sentido, es mucho lo que alin resta por
conseguir para hacer realidad la igualdad de estas personas (Cabra de Luna, 2003). M »-
chas de estas personas con discapacidad de edad no tienen accesos a determinados dere-
chos considerados béasicos para el resto de la poblacion. El acceso ala educacion, cultu-
ra, transporte, servicios, bienes, etc., se encuentra restringido por maltiples barreras. Las
de tipo arquitectonico no son las Unicas ni las decisivas. Las actitudes sociales hacia las
personas con discapacidad también tienen un impacto negativo en el proceso de enveje-
cimiento de este colectivo. Es preciso informar y sensibilizar a la sociedad para lograr
un clima propicio a reconocimiento de las necesidades y derechos de estas personas. La
remocion de barreras arquitectonicas y el cambio de actitudes deberian planificarse de
forma conjunta y paralela para conseguir mejores resultados. Este Afio Europeo de las
Personas con Discapacidad, coincidente con la promulgacion de dos nuevas normativas,
el 2° Plan de Accion para Personas con Discapacidad y la Ley de Oportunidades, No
discriminacion y Accesibilidad Universal, esperemos que ayude a avanzar en la no dis-
criminacion y en la accion positiva a favor de las personas con discapacidad y sus fami-
lias. También ellos consideran, como asi o han manifestado en sus respuestas a las en+
trevistas, que una de las soluciones a sus necesidades pasa por la supresion de todo tipo
de barreras y por su aceptacion por parte de la sociedad.

A modo de sintesis, podemos afirmar que el interés de los familiares de nuestros
discapacitados de edad radica, principamente, en conseguir medidas y apoyos de tipo
econodmico que permitan el acceso a aquellos recursos que pueden ser més Utiles y efi-
caces, y disponer de ayudas ingtitucionales, asistenciales y sanitarias variadas que den
respuesta a las preocupaciones y necesidades del colectivo de personas mayores con
discapacidad. De entre todas las soluciones propuestas las que comparten un mayor nx
mero de familias son las relativas a los servicios de apoyo a ocio y tiempo libre y la
ayuda para cuidados personal es diarios. Hablamos de ayudas centradas en el hogar o en
€l entorno que potencian y posibilitan la permanencia en el nicleo familiar de la perso-
na discapacitada. Por tanto, estas familias demandan recursos que refuerzan la integra-
cion familiar de sus personas mayores a traves de servicios complementarios que gararnt
ticen la mejora de los cuidados en & domicilio, y de recursos intermedios de respiro
familiar. Les interesa tener a su alcance aquellos recursos que compensen la falta de
funcionalidad, eviten la dependenciatotal de otra personay faciliten el contacto social.

Una vez redizada la descripcion y andlisis de la entrevista familiar procedemos
a efectuar el mismo cometido con la entrevista institucional .

4.4. ANALISISDE LA ENTREVISTA INSTITUCIONAL

Como complemento a la evaluacion de las necesidades de las personas discapa
citadas mayores hemos considerado conveniente recoger las opiniores de las asociacio-
nes de que son miembros, asi como de las instituciones que los acogen o atienden. Con
tal proposito se ha elaborado una entrevista dirigida a instituciones compuesta de quin-
ce preguntas que muestran datos sobre la ingtitucion relativos a su especializacién, an
bito territorial, profesionales con los que cuenta, servicios que presta a sus asociados,
asi como las demandas planteadas por sus asociados, las soluciones que consideran re-



cesarias, las medidas y apoyos institucionales que echan enfatay lo que piensan sobre
el futuro de sus asociados. Un gemplar de esta entrevistafiguraen el anexo.

La entrevista ha sido contestada por directivosy profesionales que trabagjan con
este colectivo. Las opiniones de estos especidistas pueden ofrecernos informacion y
sugerencias en torno a posibles lineas de actuacién de cara a la atencién de las necesi-
dades de la poblacion objeto de esta investigacion. O lo que es o mismo, sus dictame-
nes pueden servirnos de indicadores en la busqueda de soluciones adecuadas y eficaces
a las necesidades percibidas por nuestros discapacitados de mas edad.

Describimos a continuacion las principales caracteristicas recogidas en esta en-
trevista ingtitucional que ha sido cumplimentada por 403 personas.
4.4.1.DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Como indicamos lineas arriba, la muestra de esta entrevista estd compuesta por
403 personas que respondieron a la entrevista (tabla 78) principalmente en sus centros
de trabgjo (55,8%) 0 en las sedes de sus respectivas asociaciones (20,8%).

Lugar deaplicacion N %
Centro detrabagjo 225 55,8
Sede de la asociacion 84 20,8
Residencia 62 154
Centro social 19 47
Domicilio particular 10 2,5
Centro de dia 3 0,7
Total 403 100

Tabla 78. Distribucion dela muestra institucional por € lugar de aplicacion.

Estas 403 entrevistas fueron cumplimentadas (tabla 79) en un porcentgje ele-
vado (51,4%) por los distintos profesionales gque trabgan en las asociaciones e institu-
ciones gue atienden a las personas con discapacidad. Concretamente profesionales de la
psicologia, pedagogia, medicina, enfermeria, fisioterapia, logopedia, etc. Con una fre-
cuencia similar se hallan representados los cuidadores, personas que estan en contacto
directo con los sujetos de nuestra muestra a través de la provision de cuidados especifi-
cos, 13,9%, y los directores de las asociaciones de personas con discapacidad, 12,7%.

Atendiendo a la procedencia de estas ingtituciones (tabla 80), se encuentran re-
presentadas un total de quince comunidades auténomas, ostentando la mayor represen
tacion las comunidades de Vaencia, 30,3%, Asturias, 20,1% y Castilla-Ledn, 17,6%.
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Cumplimentada por N %

Profesional 207 51,4
Cuidador 56 139
Director 51 12,7
Personal de la asociacion 34 84
Trabajador social 30 74
Directivo 19 4,7
Presidente 6 15

Total 403 100

Tabla 79. Distribucion de la muestra institucional por la persona que cumplimen-
talaentrevista.

Procedencia N %
Asturias 81 20,1
Andalucia 13 3,2
Euskadi 28 6,9
Castilla Ledn 71 17,6
Extremadura 10 25
Madrid 1 0,2
Cantabria 11 2,7
Cataluia 6 15
Gdlicia 1 0,2
Vaencia 122 30,3
CadtillaLa Mancha 12 3,0
Navarra 23 57
LaRiogja 9 2,2
Canarias 11 27
Baleares 4 1,0
Totd 403 100

Tabla 80. Distribucion de la muestra institucional por su procedencia.

Otra variable de interés la constituye la ubicacién de las sedes de las institucio-

nes (tabla 81), que como podemos comprobar se sitlan en mas de sus tres cuartas par-
tes, 88,8%, en poblaciones de mas de 10.000 habitantes. El resto, 11,2%, se encuentran

ubicadas en zonas rurales, poblaciones de menos de 10.000 habitantes.
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En cuanto a tipo de institucion (tabla 82), destaca € alto niUmero de centros
especializados, 54,1%, frente al de asociaciones, 27,3%, y residencias 9,2%.

Sede delainstitucién N %
< 10.000 habitantes 45 11,2
3 10.000 habitantes 358 88,8

Totd 403 100

Tabla 81. Distribucion dela muestrainstitucional por la sede dela institucion.

Tipo N %
Asociacion 110 27,3
Residencia 37 9,2

Centro 218 54,1

Otros 38 9,4

Total 403 100

Nota: La categoria“otros’ incluye: servicios sociales, unidad de rehabilitacién, centros hospital arios,
comunidad terapeuticay servicios deintegracion laboral.

Tabla 82. Distribucion de la muestra institucional por € tipo deinstitucion.

Respecto a colectivo de personas alas que atienden (tabla 83), destaca la pri-
macia de instituciones especializadas en la atencion a personas con discapacidad inte-
lectual, 68,7%, con discapacidad fisica, 55,8%, y con trastorno mental, 50,4%, aunque
précticamente se encuentran representadas todos los colectivos de personas con disca
pacidad que han participado en nuestra investigacion. También contamos con la partici-
pacion de residencias de tercera edad en las que se encuentran internadas personas dis-
capacitadas mayores, 15,9%.

El nivel de especializacion del personal de las ingtituciones participantes en
nuestro estudio queda recogido en la tabla 84. Podemos observar que préacticamente se
recogen todos los estamentos profesionales con los que habitualmente cuentan las dis-
tintas entidades que atienden al colectivo de personas con discapacidad. La psicologia
es, con diferencia, la especialidad que aparece mas frecuentemente representada, en un
80,4% de casos, seguida, a distancia, de la fisioterapia, 57,4%, y del trabajo social,
53,1%. También cuentan las distintas instituciones con persona con cualificacion pro-
fesional variada: limpieza, 73,0%, administracion, 62,5%, y provision de cuidados y
asistencia, 57,2%, entre otros muchos. Merece destacarse € hecho de que un 28,2% de
estas instituciones cuentan con monitores de tiempo libre, dato que resulta esperanzador
ya gue una de las necesidades y demandas més frecuentemente compartida por las per-
sonas y familias que conforman nuestra muestra es la de disponer de servicios de apoyo
a ocio y tiempo libre.
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Especializacion N % resp % casos

DI 277 24,8 68,7
DF 225 20,2 55,8
DV 131 11,7 32,5
DA 116 10,4 28,8
™ 203 18,2 50,4
Alzeimer 59 53 14,6
Parkinson 39 35 97

3 Edad 64 57 15,9
Otras 2 02 05

Respuestas totales 1116 100 276,9

Nota: 0 casos perdidos; 430 casos validos. La categoria“otras’ incluye unainstitucion especializada en
“servicios sociales especializados’ y otraen “formacion de cuidadoresy profesionales’.

Tabla 83. Distribucion dela muestra institucional por su especializacion.

Especializacion N % resp % casos
Psicologo 319 11,9 80,4
Personal de limpieza 290 10,8 73,0
Persona administrativo 248 93 62,5
Fisioterapeuta 228 85 57,4
Cuidador 227 85 57,2,
Trabajador socid 211 79 53,1
Personal auxiliar 202 75 50,9
Enfermera/ ATS 157 59 39,5
Médico 148 55 37,3
Monitor tiempo libre 112 42 28,2
Terapeuta, monitor ocupacional 98 37 24,7
Logopeda 87 33 21,9
Técnico rehabilitador 56 21 14,1
Pedagogo 51 19 12,8
Profesor 50 19 12,6
Educador social 47 18 11,8
Profesor de apoyo 30 11 7,6
Abogado 27 10 6,8
Personal de cocina 23 09 58
Personal de mantenimiento 13 05 33
Conductor 11 04 28
Técnico de apoyo al empleo 8 03 20
Otros 33 12 83

Respuestas totales 2676 100 674,1

Nota: 6 casos perdidos; 397 casos validos. Lacategoria “otras’ incluye unainstitudion especializada en
“servicios sociales especializados” y otra en “formacion de cuidadores y profesionales’.

Tabla 84. Descripcion delam. institucional por la especializacion del personal.
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En cuanto a los servicios prestados por las instituciones representadas en
nuestra muestra (tabla 85), encontramos que son muchos y variados. La atencion psico-
|6gica constituye € servicio mas ofertado, en un 78,2%, seguido del de comida, 73,7%,
informacion y orientacién, 66,0%, limpieza, 64,3%, y ocio y tiempo libre, 62,3%. Tam-
bién conviene destacar €l hecho de que algo mas de la mitad de estas ingtituciones cuen
ten con servicios de ayuda asistencial, en un 59,8%, bésicamente centrados en la ayuda
a domicilio, otra de las necesidades mas reconocida y demandada tanto por los propios
sujetos discapacitados de edad como por sus familias.

Especializacion N % resp % casos

Atencién psicologica 315 91 78,2
Servicios de comida 297 8,6 73,7
Informacién y orientacion 266 7,7 66,0
Servicio de limpieza 259 75 64,3
Ocio y tiempo libre 251 73 62,3
Ayudas asistenciales 241 70 59,8
Fisoterapia 229 6,6 56,8
Rehabilitacion 181 53 44,9
Departamento Trabajo Socia 181 53 44,9
Gimnasio 166 48 41,2
Alojamiento 158 46 39,2
Asistencia médica 158 46 39,2
Lavanderia 143 41 355
Terapia ocupaciona 88 2,6 21,8
Atencion logopédica 84 24 20,8
Hidroterapia 73 21 18,1
Alfabetizacion 72 21 17,9
Ensefianza de adultos 72 21 17,9
Biblioteca 70 20 17,4
Poddlogo 42 12 10,4
Asesoriajuridica 42 12 10,4
Empleo, actividad laboral 16 05 4,0

Otros 42 12 10,4

Respuestas totales 3466 100 855,1

Nota: 0 casos perdidos; 403 casos validos.
Lacategoria“otras’ incluye: transporte, actividades de tutela, orientacién familiar, servicios sociales
generales, tutoriay tutela.

Tabla 85. Descripcion dela muestra institucional por los servicios que prestala
institucion.

Por Ultimo, y en lo concerniente a tipo de alojamiento de que disponen los
usuarios (tabla 86), en més de la mitad de los casos € usuario vive en su propio domici-
lio, 58,6%, mientras que el resto se aoja en residencias de tercera edad o pisos tutela-
dos, principalmente.
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Alojamiento N %

Domicilio propio 236 58,6
Domicilio alquilado 6 15
Residencia32edad publica 25 6,2
Residencia3?edad privada 105 26,1

Piso Tutdlado 28 6,9
Otros 3 0,7
Total 403 100

Nota: Lacategoria“otros’ implica“vaios’, es decir, los tres profesional es
que sefialan dos 6 mas de | as opciones anteriores.

Tabla 86. Descripcion dela muestra institucional por €l tipo de alojamiento de que
disponen los usuarios.

En sintesis, los datos anteriormente expuestos reflejan que la entrevista institu-
ciona fue cumplimentada mayoritariamente por profesionales de la psicologia, enfer-
meria, fisioterapia, trabgjadores sociales, etc., que trabajan en centros especializados
gue atienden a personas con discapacidad intelectual y con discapacidad fisica, princi-
pa mente, cuyas sedes se encuentran ubicadas en poblaciones de mas de 10.000 habitan
tes, centros, por 1o demés, en los que la especialidad que aparece méas frecuentemente
representada es la psicologia, siendo la atencién psicolégica el servicio mas prestado.

4.4.2. DESCRIPCION DE LASFRECUENCIAS DE LAS NECESIDADES PER-
CIBIDAS

Una vez descritas las principales caracteristicas que definen a las ingtituciones y
profesionales que han participado en nuestra investigacion, y para completar la evalua
cion de las necesidades de las personas discapacitadas mayores, describiremos a conti-
nuacion las variables relativas a las preocupaciones y necesidades que son importantes
para las asociaciones de que son miembros asi como para las instituciones que los aco-
gen o atienden, las demandas que plantean con mayor frecuencia sus asociados, las so-
luciones que dichos centros consideran necesarias, las medidas y apoyos institucionales
gue echan en fatay los pensamientos sobre €l futuro.

En e andlisis de las preocupaciones y necesidades manifestadas por los distin-
tos profesionales que trabajan en |as asociaciones e instituciones que atienden alas per-
sonas mayores con discapacidad, recogidas en la tabla 87, observamos que las preocu
paciones més compartidas son las relacionadas con la falta de recursos de servicios -
cides (M =,79), y sanitarios (M = ,70), seguidas, a distancia, de las relativas a la exis-
tencia de barreras (M = ,43), alos recursos economicos (M = ,42), y ala salud personal
M =,33).
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Estadisticos descriptivos

Sdud Rrecursos Recursos R.serv. Existencia

personal econdm. sanitarios sociales debarreras  Otras Totales

N Estadistico 403 403 403 403 403 403 403
Rango  Estadistico 8 6 4 4 8 12 38
Minimo Estadistico 0 0 0 0 0 0 0
Mé&ximo Estadistico 8 6 4 4 8 12 38
Media  Estadistico ,33 42 ,70 ,79 ,43 ,79 3,42
Error tip. ,04 ,03 ,04 ,04 ,04 ,05 12

Desv. Estadistico , 737 ,643 ,885 , 797 , 767 ,918 2,344

Tabla 87. Estadisticos de las preocupacionesy necesidades per cibidas.

También hemos procedido, a igua que hemos hecho en las entrevistas personal
y familiar, a estudiar con més detalle estas preocupaciones y necesidades sefiaadas por
los profesionales, mediante andlisis de tablas de respuesta multiple, cuyas frecuencias
presentamos a continuacion desglosadas en los distintos subapartados en que hemos
dividido la variable “ preocupaciones y necesidades percibidas’ .

En lo que concierne a las preocupaciones sobre la salud personal (tabla 88),
los 89 casos validos proporcionan un total de 125 respuestas, que se distribuyen en dis-
tintos apartados. Asi, € mayor nimero de respuestas corresponde a la preocupacion
sobre el estado de salud general (22,4%), seguida de los cuidados personales diarios
(20,0%), la dependencia de otras personas (16,8%), y las limitaciones funcionales per-
sonales (13,6%). El resto de las preocupaciones relacionadas con este &rea de la salud
alcanzan porcentajes de respuesta mas bajos, que en ninglin caso alcanza € 10% de los
Casos.

Salud personal: N % resp % casos

Estado de salud general 28 22,4 315
Cuidados personaes diarios 25 20,0 28,1
Dependencia 21 16,8 23,6
Limitaciones funcionales personales 17 13,6 19,1
Aceptacion de mi situacion 5 40 5,6
Dificultades para tomar la medicacion 2 16 22
Dificultades para acudir al tratamiento 1 0,8 11
Dolores 1 038 11
Otras 25 20,0 28,1

Respuestas totales 125 100 140,4

Nota: 314 casos perdidos; 89 casos validos.

Tabla 88. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e salud personal.
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En lo relativo alas preocupaciones sobre recur sos econdémicos (tabla 89), los
147 casos vdlidos arrojan un total de 169 respuestas, agrupadas en su mayoria en tres
categorias: las subvenciones (30,8%), la integracion laboral que proporcione adecuada
retribucion salaria (26,6%) y la independencia econdmica (20,1%). Como era de espe-
rar, dado que contamos en nuestro estudio con una importante representacion de centros
especializados en la atencién a personas con discapacidad, |as subvenciones econdémicas
constituyen una preocupacion y necesidad bien compartida, ya que suponen el principal
apoyo y soporte para e desarrollo y gecucion de sus proyectos. Es méas, no debemos
olvidar que en muchas ocasiones la viabilidad de sus proyectos depende Unica'y exclu-
svamente de algun tipo de subvencion.

Recur sos economicos: N % resp % casos
Subvenciones 52 30,8 354
Encontrar un puesto de trabgo 48 26,6 30,6
Independencia econdmica K%} 20,1 23,1
Situacién econdmica familiar 8 47 54
Incapacidad |aboral 6 36 41
Pension 3 18 20
Otras 21 124 14,3

Respuestas totales 169 100 115,0

Nota: 256 casos perdidos; 147 casos validos.

Tabla 89. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos econémicos.

Atendiendo a las preocupaciones sobre recursos asistenciales sanitarios (ta-
bla 90), los 189 casos vaidos proporcionan un total de 282 respuestas, siendo la calidad
de la asistencia sanitaria la que agrupa un porcentaje mayor de las mismas (36,9%).
También sefidlan estos profesionales la necesidad de contar con més y mejores instala-
ciones sanitarias (13,8%), recurso imprescindible para asegurar una atencion adecuada a
los frecuentes problemas de salud que presentan las personas con discapacidad que en
vejecen.

Por lo que respecta a las preocupaciones sobr e recur sos de servicios sociales
(tabla 91), las 316 respuestas aportadas por los 235 casos vaidos se distribuyen princi-
palmente en tres apartados. L os distintos profesionales que trabajan con personas disca
pacitadas de edad comparten con més frecuencia la preocupacion por la calidad de la
asistencia socia (31,3%), la necesidad de mas y mejores instalaciones sociales (25,3%)
y ladisponibilidad de servicios de apoyo a ocio y tiempo libre (20,9%).

En cuanto alas preocupaciones sobre existencia de barreras (tabla 92), las
173 respuestas que arrojan los 130 casos validos se agrupan en distintos apartados, re-
cogiendo un mayor porcentgje de respuestas los relativos a la facilidad de transporte
(22,0%), las barreras sociales (17,9%) y arquitectonicas (14,5%), y la aceptacién por
parte de la familia (13,9%).
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Recur sosasistenciales sanitarios: N % resp % casos

Cdidad de la asistencia sanitaria 104 36,9 55,0
Mas y mejores instalaciones sanitarias 39 13,8 20,6
Asistencia en salud mental 2 78 11,6
Tratamiento de fisoterapia 21 74 111
Asistencia sanitaria hospitalaria 15 53 79
Falta de informacién sobre estos recursos 15 53 79
Dispositivos de apoyo y protésicos 12 43 6,3
Asstencia sanitaria domiciliaria 8 28 42
Otras 46 16,3 243
Respuestas totales 282 100 149,2

Nota: 214 casos perdidos; 189 casos validos.

Tabla 90. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos asistenciales sanitarios.

Recur sos de servicios sociales: N % resp % casos
Cdidad de la asistencia socid 9 31,3 42,1
Mésy mejores instalaciones sociaes 80 25,3 34,0
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 66 20,9 28,1
Servicios de aojamiento 18 57 7,7
Falta de informacion sobre estos recursos 13 41 55
Apoyo enlas gestiones administrativas 9 28 38
Ayuda a domicilio 3 09 13
Asesoramiento juridico 1 03 04
Otras 27 85 11,5

Respuestas totales 316 100 134,5

Nota: 168 casos perdidos; 235 casos validos.

Tabla 91. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e recur sos de servicios sociales.

Por dltimo, en el apartado relativo a otras preocupaciones (tabla 93), que reco-
ge un total de 319 respuestas aportadas por 240 casos validos, se observa que la situa-
cion de convivencia futura, donde y con quién vivir (16,6%), y € disponer de més pro-
fesionales (13,5%), son las necesidades percibidas y compartidas por un nmayor niUmero
de profesionaes. El resto de necesidades recogidas en este apartado alcanzan porcenta
jes de eleccion més bajos aungue no por ello dejan de tener su relevancia. Asi, laforma-
ciony reciclgje del personal y la coordinacion entre las distintas instituciones, sefialadas
por un 10,4% y 7,1% de casos, respectivamente, constituyen necesidades a las que urge
dar prontay rdpida respuesta ya que aportarian mejoras considerables en la atencion del
colectivo de personas con discapacidad, en general, y del de discapacitados de edad, en
particular.
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Existencia de barreras: N % resp % casos

Facilidad de transporte 38 22,0 29,2
Barreras sociaes 31 17,9 238
Barreras arquitecténicas 25 145 19,2
Aceptacion por parte de lafamilia 24 139 18,5
Ayudas técnicas 18 104 13,8
Aceptacion por parte de la sociedad 13 75 10,0
Escasez de voluntariado 12 6,9 92
Accesibilidad edificios publicos 2 12 15
Otras 10 58 1,7
Respuestas totales 173 100 133,1

Nota: 273 casos perdidos; 130 casos validos.

Tabla 92. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de preocupaciones
y necesidades per cibidas sobr e existencia de barreras.

Otras preocupaciones: N % resp % casos

Dondey con quién vivir en € futuro 53 16,6 22,1
Necesidad de més profesionales 43 135 17,9
Atencion integral individualizada 32 10,0 13,3
Formacion y reciclaje del personal 25 78 104
Coordinacion entre las ingtituciones 17 53 71
Problemas sociales 15 47 6,3
Problemas dgl movimiento asociativo 14 44 58
Futuro de lafamilia 12 38 50
Escasez de relaciones personales 10 31 42
Proteccion juridica 8 25 33
Avances tecnol 6 gicos 6 19 25
Salida del domicilio familiar 3 09 13
Otras 81 25,4 33,8

Respuestas totales 319 100 132,9

Nota: 163 casos perdidos; 240 casos validos.

Tabla 93. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de
otras preocupacionesy necesidades percibidas.

Una vez expuestas las principales necesidades y preocupaciones percibidas por
los distintos profesionales que han respondido a la entrevista institucional, pasamos a
resefiar las demandas que proponen los asociados y usuarios de dichos centros.

4.4.2.1. Demandasde los asociados

Al considerar las demandas que plantean con mayor frecuencia los asociados de
las distintas asociaciones y los usuarios de |os centros e instituciones cuyo personal res-
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ponde a nuestra entrevista (tabla 94), comprobamos que del total de las 1.225 respues-
tas proporcionadas por los 384 casos vélidos, las relativas a las actividades de ocio y
tiempo libre, 46,4%, son las méas frecuentemente solicitadas y compartidas por los suje-
tos de nuestra muestra. Los servicios residenciales (21,4%), las ayudas econdémicas
(19,5%) y la insercion laboral (18,5%) constituyen, por este orden, las siguientes de-
mandas mas requeridas, aungue con porcentajes de el eccién mas bagjos.

Demandas de los asociados N % resp % casos
Actividades de ocio y tiempo libre 179 14,6 46,6
Servicios residenciales 82 6,7 214
Ayudas econdémicas 75 6,1 19,5
Insercién laboral 71 58 185
Masy mejores instaaciones 53 43 13,8
Disminucion ratio discapacitado/profesional 49 40 12,8
Mas recursos técnicos, materiales y personales 43 35 11,2
Ayudas medicas 40 33 104
Apoyo afectivo a discapacitado 39 32 10,2

Mas informacion 39 32 10,2

Supresion de barreras arquitectonicas 39 32 10,2
Ayuda alas familias 33 31 99
Favorecer la vida independiente 3 31 99
Rehabilitacion 35 29 91
Ayuda a domicilio 27 22 70
Participacion, que se les escuche 27 22 70
Supresion de barreras sociales 26 21 6,8
Mas persona y mejores servicios 26 21 6,8
Relaciones afectivas, de amistad 24 20 6,3
Apoyo e implicacion familiar 23 19 6,0
Tratamientos psicol 6gicos 22 18 57
Programas de respiro 21 17 55
Formacioén 21 17 55
Alternativas ocupacionales 17 14 44
Apoyo distintas administraciones 14 11 36
Apoyo instituciond 11 09 29
Trato més humano 1 09 29
Apoyo a cuidadores 10 038 2,6
Profesionales mas especiaizados 10 038 2,6
Fomento de la calidad de vida 9 0,7 23
Tutorizacion 8 07 21
Centros de dia 2 0,2 05
Otras demandas 9% 78 25,0
Respuestas totales 1225 100 319,0

Nota: 19 casos perdidos; 384 casos validos.

Tabla94. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de demandas de los
asociados mas frecuentemente sefialadas por los profesionales.
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De estos datos relativos a demandas de los asociados interesa destacar, por un
lado, el gran interés 'y preocupacion que las personas con discapacidad de edad muestran
por las actividades de ocio y tiempo libre. Estos servicios representan, a menos para
nuestros sujetos, una necesidad que requiere urgente satisfaccion ya que este tipo de
actividades suponen una oportunidad de contacto e intercambio social, para algunas
personas la Unica posibilidad, asi como de descanso, diversién y desarrollo personal.
Por otro, la demanda de servicios residenciales, con un 21,4% de casos de eleccion,
necesidad no suficientemente cubierta en nuestro pais y cuya demanda es ya una reali-
dad dada la supervivencia de estas personas a sus familiares més directos, especialmente
a padres, € incremento de su situacion de dependencia funcional y los cambios en la
estructura sociofamiliar.

4.4.2.2. Soluciones propuestas

Por o que respecta a las soluciones gue las distintas asociaciones e instituciones
consideran necesarias para dar respuesta a las necesidades y demandas anteriormente
comentadas, |os resultados recogidos en las tablas 95.1 y 95.2 muestran que el disponer
de profesionales més especializados, 26,7%, y € incremento de las subvenciones,
22,2%, son, entre otras muchas, las soluciones mas compartidas por los distintos profe-
sionales que atienden a estas personas con discapacidad de edad. Vemos, pues, que las
soluciones que demandan les atafien muy directamente, incluso podria decirse que res-
ponden a cuestiones directamente ligadas a la cobertura y funcionamiento interno de los
centros e ingtituciones. Asimismo, aparece de nuevo como solucion a las necesidades
del colectivo de discapacitados mayores la provision de servicios de apoyo a ocio y
tiempo libre, 13,9%.

Si observamos los resultados presentados en la tabla anterior y los comparamos
con aquellas otras soluciones propuestas por los propios afectados (tablas 27.1y 27.2) y
por sus familiares tabla 75.1 y 75.2), comprobamos que aparece gran coincidencia
entre todos ellos en la frecuencia de demanda de soluciones de recursos economicos,
principal mente subida de pensiones e incremento de subvenciones, y de recursos socia-
les, en especia de los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Son datos, pues, que
deberian ser tenidos muy en cuenta en la planificacion de los recursos dirigidos a este
colectivo s queremos que realmente respondan a las necesidades percibidas y que mejo-
ren la calidad de vida de estas personas.
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Soluciones propuestas: N % resp % casos

Profesionales méas especiaizados 100 91 26,7
Incremento de |as subvenciones 83 7,6 22,2
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 52 47 139
Cdidad de la asistencia sanitaria 45 41 12,0
Calidad de la asistencia social 44 40 11,8
Masy mejores instalaciones sociales 42 38 11,2
Mésy mejores instalaciones sanitarias 40 37 10,7
Mejora de los servicios de alojamiento 40 37 10,7
Aceptacion por parte de lafamilia 35 32 94
Coordinacion entre ingtituciones 31 28 83
Programas adecuados de intervencién 26 24 70
Supresion de barreras arquitecténicas 25 23 6,7
Promocion del voluntariado 25 23 6,7
Incremento de la ayuda familiar 24 2,2 6,4
Disminucién ratio profesional/usuario 24 22 64
Mas informacion sobre recursos 2 20 59
Asistencia psicolégica 21 19 56
Incremento de la participacion asociativa 21 19 5,6
Subida de las pensiones 19 17 51
Promocion de viviendas adaptadas 19 17 51
Promocién del empleo protegido 18 16 48
Reserva de puestos de trabgjo 17 16 45
Mejora de la asistencia a domicilio 17 16 45
Apoyo alos cuidadores informales 17 16 45
Ayuda para cuidados personales diarios 16 15 43
Masy mejor informacion 16 15 43
Apoyo lega y administrativo 16 15 43
Camparias de imagen 15 14 40
Programas de cambio de actitudes 15 14 40
Aceptacion por parte de la sociedad 14 13 37
Garantias de futuro 14 13 37
Mé&sy mejores ayudas técnicas 12 11 32
Incremento de la atencidn sanitaria 12 11 32
Centros de dia 11 10 29
Atencion individualizada 11 10 29
Addantar lajubilacion 9 038 24
Fisioterapia en la Seguridad Social 9 038 24
Facilidades de transporte 9 08 24
M és actividades ocupacionales 7 0,6 19
Meora de apoyosy protesis 4 04 11
Otras 93 89 26,2
Respuestas totales 1095 100 292,8

Nota: 29 casos perdidos; 374 casos validos.

Tabla 95.1. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos) de soluciones
propuestas mas frecuentemente sefialadas por los profesionales.
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Soluciones propuestas: N % resp % casos

Salud personal:
Apoyo alos cuidadores informales 17 16 45
Ayuda para cuidados personales diarios 16 15 43
Recur sos econ0micos:
Incremento de las subvenciones 83 7,6 22,2
Incremento de la ayuda familiar 24 22 6,4
Subida de las pensiones 19 17 51
Promocion del empleo protegido 18 16 48
Reserva de puestos de trabgjo 17 16 45
Recursosasistenciales sanitarios:
Profesionales més especiaizados 100 91 26,7
Calidad de la asistencia sanitaria 45 41 12,0
Mésy mejores instalaciones sanitarias 40 37 10,7
Incremento de la atencion sanitaria 12 11 32
Recur sos de servicios sociales:
Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre 52 47 139
Calidad de la asistencia social a4 40 11,8
Masy mejores instalaciones sociales 42 38 11,2
Mejora de los servicios de aojamiento 40 37 10,7
Promocién del voluntariado 25 23 6,7
Incremento de la participacion asociativa 21 19 56
Meora de la asistencia a domicilio 17 16 45
Existencia de barreras.
Aceptacion por parte de lafamilia 35 32 94
Supresion de barreras arquitectonicas 25 23 6,7
Promocion de viviendas adaptadas 19 17 51
Programas de cambio de actitudes 15 14 40
Campafias de imagen 15 14 40
Aceptacion por parte de la sociedad 14 13 37
Soluciones comunes:

Coordinacion entre instituciones 31 28 83
Programas adecuados de intervencion 26 24 70
Disminucion ratio profesional/usuario 24 22 6,4
Mas informacién sobre recursos 2 20 59
Asistencia psicologica 21 19 5,6
Mésy mejor informacion 16 15 43
Garantias de futuro 14 13 37
Apoyo legal y administrativo 16 15 43
Atencion individualizada 11 10 29
Otras 98 89 26,2

Respuestas totales 1095 100 292,8

Nota: 29 casos perdidos; 374 casos validos.

Tabla 95.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de soluciones
propuestas agrupadas por teméatica.
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4.4.2.3. Medidasy apoyosinstitucionalesrequeridos

Si nos centramos en las medidas y apoyos institucionales (tabla 96), observa-
mos que, de los 341 casos validos que aportaron un total de 765 respuestas, cas la mi-
tad de las mismas apuntan hacia medidas que incrementen |os recursos de |las asociacio-
nes (23,8%), sefialadas por un 53,4% delos profesionaes entrevistados, y a la coordina
cion entre las distintas administraciones (22,0%), requeridas por un 49,3% de los mis-
mos. El resto de medidas se relacionan con la busqueda de apoyos en ese exosistema
gue legida, regulay provee disposicionesy actuaciones en € ambito de la discapacidad.

Apoyos requeridos. N % resp % casos
Incrementar 10s recursos de las asociaciones 182 238 53,4
Coordinacion entre las distintas administraciones 168 22,0 49,3
CreaciOn de centros y recursos necesarios 64 84 18,8
Apoyo de la comunidad 39 51 11,4
Actividades de formacion 33 50 111
Apoyo de los ayuntamientos 35 4,6 10,3
Apoyos en € entorno A 44 10,0
Igualdad de oportunidades 33 43 97
Reorganizacion de los servicios sociaes 32 4,2 94
Mas implicacion de la administracion 18 24 53
Tener en cuenta la opinidn de los profesionales 10 13 29
Actividades culturales 9 12 26
Otros 103 13,5 30,2

Respuestas totales 765 100 224,3

Nota: 62 casos perdidos; 341 casos validos.

Tabla 96. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de medidas
y apoyos institucionales que se echan en falta mas frecuentemente sefialadas por
los profesionales.

Y a, por ultimo, pasamos a presentar |0s resultados obtenidos en el andlisis de los
pensamientos sobre el futuro de los asociados de los que nos han informado los distin
tos profesionales y persona que han respondido a la entrevista institucional.

4.4.2.4. Pensamientos sobre e futuro

En lo relativo a pensamientos sobre e futuro de los asociados (tablas 97.1y
97.2), muestreados por las 484 respuestas proporcionadas por los 371 casos vaidos, se
observa que € més frecuentemente compartido por los profesionales es € relacionado
con la preocupacion ante un futuro incierto, 35,8% de casos, seguido del interés por una
adecuada calidad de vida para estas personas con discapacidad que envejecen, 19,4%.
Ademés, conviene resaltar que no son muchos los profesionales y persona que piensan
en un futuro resuelto (0,8% de casos) y sin problemas (13,2%) para este colectivo. Aho-
ra bien, también es cierto que aquellos pensamientos mas negativos, como |os relativos
a un futuro triste (0,8% casos), solitario (0,3%), aburrido (0,8%), etc., en definitiva,
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perspectivas de futuro no muy halaglefio, tampoco son percibidos y compartidos con
frecuencia por las personas que han contestado a esta entrevista institucional.

Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos
Con preocupacion, futuro incierto 133 275 35,8
Vivir con calidad de vida 72 14,9 194
Bien, sin problemas 49 10,1 13,2
Necesidad de servicios especificos 32 6,6 8,6
Dependera del asociacionismo 27 56 73
Mayor especiaizacion y personalizacion 20 41 54
Necesidad de apoyos especiaes 16 33 43
Seguir viviendo 15 31 40
Més implicacion de la administracion 15 31 40
Mal, negro 14 29 38
Masy mejor preparacion de los profesionales 11 23 30
Autonomia personal 9 19 24
Vivir d dia 6 12 16
Vidaindependiente 6 12 16
Trigte 3 0,6 038
Aburrimiento 3 0,6 08
Resuelto 3 0,6 08
Pocas ganas de vivir 2 04 05
Nada, no pienso en € futuro 1 02 03
Soledad 1 0,2 03
Preocupacion por los hijos 1 0,2 03
Otros 45 93 121
Respuestas totales 484 100 130,5

Nota: 32 casos perdidos; 371 casos validos.

Tabla97.1. Frecuenciasy porcentajes (de respuestasy de casos)
de pensamientos sobre el futuro de los asociados mas frecuentemente
sefialadas por los profesional es.

Por |o que concierne a los pensamientos sobre e futuro de las personas con
discapacidad mas frecuentemente sefialadas por los profesionales (tablas 98.1 y
98.2), observamos que aparece gran coincidencia con los sefialados anteriormente para
el colectivo de sus asociados, tanto en € tipo de pensamientos como en la intensidad de
los mismos, es decir, porcentgjes de respuestas y de casos. Asi, la vison de un futuro
incierto, la calidad de vida, los servicios especificos, € movimientos asociativo, etc.,
son pensamientos compartidos frecuentemente por los profesionales hacia e colectivo
global de personas con discapacidad. Todo ello denota que la experienciay percepcion
gue tienen de los distintos colectivos de personas con discapacidad los profesionales
gue han respondida a nuestra entrevista institucional es muy pareja.

En definitiva, los pensamientos sobre e futuro que tienen los profesionales de la
salud y de otros servicios acerca del colectivo especifico de personas con discapacidad
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a que atienden directamente y del colectivo de personas con discapacidad en general
son muy similares. De nuevo interesa destacar que, aunque con preocupacion y cierta
inseguridad, la vision de futuro optimista prima sobre la pesimista.

Pensamientos sobre e futuro N % resp % casos
Respuestas de evitacion:
Seguir viviendo 15 31 40
Vivir d dia 6 12 16
Nada, no pienso en € futuro 1 0,2 03
Preocupacion:
Con preocupacion, futuro incierto 133 275 35,8
Preocupacion por los hijos 1 0,2 03
Pesimismo:
Mad, negro 14 29 38
Trigte 3 0,6 0,8
Aburrimiento 3 0,6 08
Pocas ganas de vivir 2 04 05
Soledad 1 02 03
Optimismo:
Bien, sin problemas 49 10,1 13,2
Resuelto 3 0,6 08
Otrasrespuestas:
Vivir con caidad de vida 72 14,9 194
Necesidad de servicios especificos 32 6,6 8,6
Dependera del asociacionismo 27 5,6 73
Mayor especializacion y personalizacion 20 41 54
Necesidad de apoyos especiales 16 33 43
Més implicacion de la administracion 15 31 40
Masy meor preparacion de los profesionales 11 23 30
Autonomia personal 9 19 24
Vidaindependiente 6 12 16
Otros 45 93 12,1
Respuestas totales 484 100 130,5

Nota: 32 casos perdidos; 371 casos validos.

Tabla 97.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos agr upados sobre € futuro de los asociados mas
frecuentemente sefialadas por los profesionales.
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Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos
Con preocupacion, futuro incierto 176 35,3 46,6
Vivir con calidad de vida 63 12,6 16,7
Necesidad de servicios especificos 62 12,4 16,4
Bien, sin problemas 28 5,6 74
Dependera del asociacionismo 23 46 6,1
Atencion personadizada 22 44 58
Mal, negro 16 32 42
Seguir viviendo 11 2.2 29
Autonomia persona 10 20 2,6
Mayor especiaizacion y personalizacion 6 12 16
Més implicacion de la administracion 5 10 13
Vidaindependiente 4 038 11
Pocas ganas de vivir 3 0,6 038
Masy meor preparacion de los profesionales 3 0,6 038
Vivir d dia 2 04 05
Triste 2 04 05
Soledad 1 02 03
Resuelto 1 02 03
Preocupacion por los hijos 1 0,2 03
Otros 60 12,0 15,9
Respuestas totales 499 100 213,0

Nota: 25 casos perdidos; 378 casos validos.

Tabla98.1. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos)
de pensamientos sobre el futuro de las personas con discapacidad
mas frecuentemente sefialadas por los profesionales.
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Pensamientos sobre el futuro N % resp % casos

Respuestas de evitacion:
Sequir viviendo 11 22 29
Vivir d dia 2 04 05
Preocupacion:
Con preocupacion, futuro incierto 176 35,3 46,6
Preocupacion por los hijos 1 0,2 03
Pesimismo:
Mal, negro 16 32 472
Triste 2 04 05
Pocas ganas de vivir 3 06 08
Soledad 1 02 03
Optimismo:

Bien, sin problemas 28 56 74
Resuelto 1 0,2 03

Otrasrespuestas:
Vivir con calidad de vida 63 12,6 16,7
Necesidad de servicios especificos 62 124 16,4
Dependera del asociacionismo 23 46 6,1
Atencion personaizada 22 44 58
Mayor especiaizacion y personalizacion 6 12 16
Autonomia personal 10 20 26
Més implicacion de la administracion 5 10 13
Vidaindependiente 4 038 11
Masy meor preparacion de los profesionales 3 0,6 038
Otros 60 12,0 15,9

Respuestas totales 499 100 213,0

Nota: 25 casos perdidos; 378 casos validos.

Tabla 98.2. Frecuenciasy porcentajes (derespuestasy de casos) de pensamientos
sobre e futuro agrupados de las per sonas con discapacidad
mas frecuentemente sefialadas por los profesionales.

Llegados a este punto conviene presentar, a modo de sintesis, 1os principales re-
sultados encontrados en la entrevista institucional, para asi proceder a andlisis y discu
sion de aquellas cuestiones mas rel evantes.

4.4.3.SINTESIS Y DISCUSION DE RESULTADOSDE LA ENTREVISTA INS-
TITUCIONAL

La entrevista institucional ofrece informacion proporcionada por 403 personas,
en un porcentaje elevado profesionales que trabajan en las asociaciones e instituciones
gue atienden a personas con discapacidad, principalmente personas con discapacidad
intelectual y con discapacidad fisica. El disponer de este tipo de informacion resulta
muy necesario ya que en la percepcion de la CV que tienen los discapacitados de edad,
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el papel que desempefian los profesionales reviste gran importancia (Schalock y Verdu-
go, 2003).

Las preocupaciones y necesidades recogidas desde estas instituciones y asocia-
ciones hacen principalmente referencia a la falta de recursos de servicios sociales y s&
nitarios, aunque no por ello dejan de preocupar los problemas relativos a la existencia
de barreras, a los recursos econdmicos, y ala salud personal. Asi, se ha puesto de mani-
fiesto que perciben como preocupaciones y necesidades mas importantes, las siguier+
tes, y por este orden:

las relacionadas con la carencia de recur sos de servicios sociales, principalmente
la calidad de esta asistencia, la escasa cobertura de instalaciones de tipo socid y
la disponibilidad de servicios de apoyo al ocio y tiempo libre;

las relativas a los recursos asistenciales sanitarios, abogando fundamentalmente
por una atencion sanitaria de calidad y el disponer de mas y mejores instal acio-
nes,

las que conciernen a la existencia de barreras, tanto las sociales como las arqui-
tecténico, y también aquellas otras relacionadas con un transporte que facilite €
desplazamiento de estos usuarios con discapacidad ya mayores,

las que atafien a los recursos econdémicos, siendo el incremento de subvenciones
y la integracion laboral las necesidades mas frecuentemente percibidas,

las que interesan a estado de salud personal, especialmente aquellas que tienen
gue ver con los cuidados personales diarios y la dependencia de otras personas.

Por lo que respecta a las demandas que plantean con mayor frecuencia los aso-
ciados de estas instituciones, muestran clara primacia las relativas a las actividades de
ocio y tiempo libre, demanda solicitada y compartida por casi la mitad de los usuarios
gue atienden, concretamente en un 46,4% de casos, seguida de la peticién de mayor y
mejor cobertura de servicios residenciales (21,4%), de mas ayudas econémicas (19,5%)
y de insercion laboral (18,5%).

Si nos centramos en las soluciones que las distintas asociaciones e instituciones
proponen como necesarias para dar respuesta a las necesidades y demandas anterior-
mente comentadas, encontramos que € disponer de profesionales més especializados,
solucién planteada por un 26,7% de casos, y € incremento de las subvenciones, com:
partida por un 22,2% de estos profesionales, son, entre otras muchas, las soluciones més
frecuentemente expuestas. Al respecto de la demanda de profesionales mas especializa-
dos queremos destacar que es una cuestion a la que se aude Ultimamente con mucha
frecuencia, desde ambitos y disciplinas muy diversas, como un reto a conseguir si que-
remos mejorar € bienestar y CV de las personas mayores en genera, y de los discapaci-
tados de edad, en particular. La falta de formacién con la que se encuentran muchos de
estos profesionales ala hora de atender a las personas mayores es un temaa que se alu-
de con frecuencia pero a que alin no se ha dado respuesta (Belsky, 1999; Izal, Monto-
rio, Losada, Méarquez et a., 2000; Hogg, Lucchino, Wang y Janicki, 2002; Schalock y
Verdugo, 2003). Laformacion através de cursos especificos sobre discapacidad y enve-
jecimiento y la especialidad en medicina geriétrica se consideran planteamientos efica-
ces para mejorar la calidad de la atencion sanitaria.
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En lo relativo alas medidas y apoyos institucionales, el incremento de los recu-
sos de las asociaciones, sefialadas por un 53,4% de los profesionales entrevistados, y la
coordinacion entre las distintas administraciones, requeridas en un 49,3% de casos, son
las medidas que més echan en falta nuestros entrevistados.

Por ultimo, los pensamientos sobre el futuro de los asociados més frecuentemen-
te compartidos son los que hacen referencia a preocupacion ante un futuro ncierto,
35,8% de casos, y la calidad de vida de la que podran disfrutar estas personas con disca
pacidad que envejecen, pensamiento sefidlado por un 19,4% de los profesionales.

En sintesis, todos estos resultados ponen de relieve que, al igual que en el caso
de las personas con discapacidad mayores y de sus familiares, |as preocupaciones por la
falta de recursos sociales y sanitarios son las mas frecuentes para los profesiorales,
directivosy resto de personal que atiende a este colectivo. Constituyen, pues, referentes
comunes que interesan y preocupan a todos los ambitos relacionados con las personas
discapacitadas mayores. Al igual que ocurria con familiares y afectados, los distintos
profesionales que trabajan en este ambito especifico de la discapacidad opinan que no
hay buena cobertura de servicios asistenciaes sanitarios y sociales. Todos ellos compar-
ten la necesidad de contar con mas 'y mejores servicios en los que prime basicamente la
calidad. Asimismo, la demanda de servicios de ocio y tiempo libre es una de las solu-
ciones mas frecuentemente compartida por los propios sujetos con discapacidad, sus
familiares y los profesionales que les atienden y dispensan todo tipo de prestaciones.
También son prioritarias las soluciones encaminadas a una mayor especializacion de los
profesionales y servicios que atienden a estas personas y a establecimiento de relacio-
nes mas calidas y humanas entre profesionales y pacientes. Asi pues, los datos ante-
riormente expuestos nos permiten afirmar que existe gran sintonia y acuerdo entre los
sujetos con discapacidad que envejecen, sus familiares y los profesionales que les atien-
den en gran parte de las necesidades percibidas y de las soluciones propuestas.

En € siguiente apartado abordaremos la parte final de nuestro proyecto, € resu-
men de los principales resultados del estudio de campo asi como las conclusiones y
sugerencias en torno a posibles lineas de actuacion que permitan atender las necesida
des de la poblacion objeto de esta investigacion, las personas con discapacidad que ern+
vejecen.

5. RESUMEN DE RESULTADOSY CONCLUSIONES

Llegados a este punto, y una vez expuestas las necesidades percibidas por las
personas discapacitadas de edad participantes en ruestro estudio, por sus familiares, y
por los profesionales y personal que trabaja en las asociaciones e ingtituciones de las
gue forman parte, es e momento de proceder a la recapitulacion de los principales re-
sultados obtenidos, como paso previo al establecimiento de las conclusiones pertinentes
y alas sugerencias en torno a posibles lineas de actuacion que den respuesta adecuada a
las necesidades percibidas y detectadas. Todo ello con el objetivo de generar estrategias
de prevencion de las condiciones que suscitan tales necesidades, de forma que incre-
menten la CV de las personas con discapacidad que envejecen.
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5.1. RESUMEN DE RESULTADOS

A lo largo de las paginas precedentes hemos procedido, a través de distintos
apartados, a la justificacion y presentacion de nuestro estudio centrado en el andlisis de
las necesidades percibidas por las personas con discapacidad que envejecen. Asi, des
pués de la presentacion del informe, recogida en € primer apartado, se realiza una revi-
sion de las bases tedricas sobre las que se sustenta € proceso de envejecimiento de las
personas con discapacidad. Es este uno de los fendbmenos de mayor impacto en nuestra
sociedad, especialmente por su trascendencia cuantitativa y por las necesidades que se
derivan de dicho proceso. En este segundo apartado también se presenta el modelo de
calidad de vida que nos ha servido de marco conceptua para € disefio y elaboracion de
nuestro estudio, e modelo propuesto por Schalock (1996), uno de los més aceptados por
la comunidad cientifica internacional. Desde este enfoque, la CV es entendida como un
concepto multidimensional que abarca tanto aspectos objetivos como subj etivos, y que
se reflgja en una percepcion genera de bienestar o satisfaccion. Asimismo, este aparta-
do recoge, de forma sucinta, los datos previos de que disponemos y que corresponden a
las dos primeras fases de nuestro proyecto.

La primera fase de nuestra investigacion estuvo centrada en el andlisis de las ne-
cesidades percibidas por 325 personas con discapacidad mayores de 45 afos pertene-
cientes a Principado de Asturias, por 120 familiares y 29 directivos y profesionales de
las principales asociaciones e instituciones de dicha comunidad auténoma. La segunda
fase, en la que se amplian tanto la representatividad de la muestra como los dbjetivos a
investigar, y se revisan y modifican en parte los instrumentos de evaluacion, dispone de
una muestra final de 518 personas con discapacidad mayores de 45 afios, provenientes
de distintas comunidades auténomas: Principado de Asturias, Andalucia, Baleares, Ca-
narias, Cantabria, Castilla-Leon, Castilla-La Mancha, Cataluiia, Euskadi, Extremadura,
Galicia, La Rioja, Madrid, Murcia, Navarray Valencia Los datos resultantes de ambas
fases muestran la confluencia de este colectivo en temas tan variados como la salud per-
sonal, recursos econdmicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios -
cides, y presencia de barreras. Aparecen como necesidades dominantes € area de la
salud personal, la presencia de barreras y la falta de recursos sociales y sanitarios. Ade-
mas, los resultados indican gran variabilidad inter-grupos e intra-grupos, en funcién de
las distintas tipologias de discapacidad tanto en las necesidades percibidas como en las
soluciones y los apoyos que demandan.

Ahorabien, para poder establecer conclusiones més firmes acercadelaCV vy las
necesidades derivadas del proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad
era necesario continuar investigando en una muestra de poblacion mas amplia 'y repre-
sentativa, con unos instrumertos de evaluacion méas precisos y perfeccionados en fur-
cion de la experiencia anterior. Con este propdsito iniciamos la tercera fase de nuestro
estudio, cuyos objetivos y metodologia genera de todo € proceso se exponen en € ter-
cer apartado de este informe. Los objetivos de esta tercera fase pueden resumirse en los
siguientes aspectos:

Detectar |las necesidades percibidas, especialmente relativas ala calidad de vida,
de las personas con discapacidad mayores de 45 afios.

Analizar las principaes necesidades percibidas segln las distintas tipologias de
personas con discapacidad y otras variables de relevancia.
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Proponer lineas de actuacién con vistas a la planificacion de aquellos recursos
gue posibiliten respuestas adecuadas a las necesidades no cubiertas de esta po-
blacion

Para la evaluacion de la CV y las necesidades percibidas de las personas con
discapacidad que envejecen se han construido ad hoc una escala de evaluacion de la
calidad de vida y unas entrevistas semiestructuradas con distintas modalidades (para
personas con discapacidad, parafamilias y para profesionales). Méas en concreto:

Una entrevista personal, semiestructurada, que combina 94 preguntas abiertas
y cerradas, y que recoge informacion sobre variables descriptivas relacionadas
con la discapacidad y sobre variables sociodemogréficas y ambientales. Dentro
de esta entrevista est4 integrada una escala de evaluacion de la calidad de vida,
construida ad hoc, que consta de un total de 65 preguntas que muestrean las dis-
tintas dimensiones de CV de Schalock.

Unaentrevista familiar, recogida al fina de la entrevista personal, que agrupa 6
preguntas, para las opiniones de los familiares acerca de las necesidades y de-
mandas que ellos perciben.

Unaentrevista dirigida a instituciones, entrevista semiestructurada que com-
bina 17 preguntas abiertas y cerradas, que recoge datos sobre la asociacion o
centro, la poblacion atendida, los servicios prestados y las necesidades, solucio-
nes, medidas y apoyos institucionales que plantean los distintos profesionales y
persona que atiende alas personas con discapacidad que envejecen.

En e cuarto apartado, se recogen los resultados del andlisis de la prevalencia de
las principales necesidades percibidas por los sujetos de nuestra muestra, por sus fami-
liares'y por las asociaciones e instituciones a las que pertenecen, y su desglose seguiin las
distintas tipologias de personas con discapacidad.

En la entrevista personal, e andlisis de las caracteristicas sociodemograficas
de la muestra, formada por un total de 1483 personas con discapacidad mayores de 45
anos, revela que existe un ligero predominio de varones, con una media de edad de 59,2
anos, procedentes y originarios en su mayoria de Asturias, Euskadi y Castilla-Ledn (en
total son 16 las comunidades auténomas representadas en nuestro estudio), con domici-
lio en areas urbanas, con un nivel cultural bajo/primario, que nunca han trabgjado o s 1o
han hecho ha sido en trabajos que no requieren formacion profesional especializada, en
régimen de pensionistas, con retribuciones detipo no contributivo, sin padres vivos, con
uno 0 més hermanos, sin hijosy conviviendo con su familia propia o de origen. En mas
de la mitad de los casos han podido cumplimentar personalmente la entrevista, o lo que
es lo mismo, elos mismos nos han informado acerca de sus necesidades y demandas y
de todo aquello relacionado con su CV.

Respecto a las variables que describen la discapacidad, la tipologia es variada,
concretamente, discapacidad intelectual, deficiencia visual, deficiencia auditiva, disca
pacidad fisica, enfermedad neuromuscular, Alzheimer, Parkinson y enfermedad mental,
aunque existe un claro predominio de sujetos afectados de discapacidad fisica 'y disca
pacidad intelectual, que representan méas de la mitad de la muestra. La etiologia esta
relacionada principalmente con factores congénitos/perinatales y de enfermedad poste-
rior alos 5 afios, con una edad media de adquisicion de la discapacidad de 23,8 afios,
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con un tiempo medio de evolucion de 35,32 afios, y con un grado medio de minusvalia
reconocido del 69,5%.

En € andisis de las necesidades percibidas por las 1483 personas con discapa
cidad participantes en esta investigacion, se observa que las preocupaciones y necesida-
des compartidas por un mayor nimero son, y por este orden, las relacionadas con la
salud (estado de salud genera), con la presencia de barreras (arquitecténicas, principal-
mente), con los recursos de servicios sociales (escasez de servicios de apoyo a ocio y
tiempo libre), con los recursos asistenciales sanitarios (la calidad de la asistencia sanita-
ria hospitalaria), con los recursos econdémicos (la baja cuantia de las pensiones), y con €l
tipo de convivencia que les deparara e futuro, es decir, donde y con quien vivir.

Estos datos confirman y refutan nuestra primera hipotesis de trabajo que afirma
gue las necesidades percibidas por las personas con discapacidad participantes en la
investigacion estarian relacionadas fundamentalmente con la salud, carencia de recursos
econdmicos, dependencia de otras personas en actividades de la vida diaria, ayuda a
domicilio y barreras arquitectonicas.

En lo referente a las soluciones propuestas, |as personas con discapacidad mayo-
res que han contestado a la entrevista personal coinciden frecuentemente en sefialar la
subida de pensiones, propuesta de tipo econémico, por un lado, y la creacion de servi-
cios de apoyo al ocio y tiempo libre, por otro, como preferentes para dar respuesta a las
necesidades y preocupaciones percibidas. Junto a estas soluciones, y entre otras muchas
mas, también sefialan la ayuda para cuidados personales diarios, la supresion de barreras
arquitectonicas, la presencia de mas 'y mejores instalaciones sanitarias, la caidad de este
tipo de asistenciay la ayuda de profesional es més especializados. Estos resultados estan
en consonancia con la segunda hipétesis que plantea que las soluciones propuestas por
las personas con discapacidades estarian preferentemente relacionadas con la salud,
carencia de recursos econdmicos, dependencia de otras personas en actividades de la
vida diaria, ayuda adomicilio y barreras arquitectdnicas.

Por 1o que concierne a las medidas institucionales requeridas, se observa una
clara primacia de la demanda de apoyos por parte de corporaciones locales, ammo los
ayuntamientos, seguida del incremento de los recursos de las asociaciones y de la coor-
dinacién entre las distintas administraciones. A juicio de las personas con discapacidad
gue envejecen estas medidas, infrecuentes y escasas, ayudarian a solucionar la proble-
matica que les afecta. La tercera hipotesis de nuestro trabgjo también se confirma ya
gue los apoyos requeridos son esencialmente de tipo econdémico, instituciona y asister+
cial, postulados que se recogen en la citada hipétesis.

En lo relativo a los pensamientos sobre €l futuro, e més compartido es € de lle-
var una vida de calidad, o ssmplemente seguir viviendo. Otro importante porcentaje de
nuestros sujetos manifiesta no pensar en e futuro; para otros, en cambio, ese futuro re-
sulta incierto y se vive con preocupacion.

Siguiendo con la entrevista personal, y en o que respecta a andlisis de las nece-
sidades percibidas desglosadas segun las distintas tipologias de discapacidad presentes
en e colectivo de personas que hemos estudiado, se han encontrado diferencias alta
mente significativas en todas las variables consideradas. Asi, € nimero de preocupa
ciones y necesidades que perciben, el niUmero de soluciones que proponen, € nimero de
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medidas y apoyos requeridos y el nimero de problemas genéricos que presentan, varian
en funcién del tipo de discapacidad que presentan. A mayor abundamiento:

el colectivo de personas con DA expresa el menor porcentgje de preocupaciones
y necesidades, en contraposicion a los colectivos de personas con DF con AC y
con LM, que son los que expresan mayor nimero, seguidos del grupo de DF por
EN; las personas con DI no presentan demasiadas preocupaciones y recesidades,

los problemas de salud son referidos mas frecuentemente por las personas con
DF con AC y con Parkinson; las necesidades y preocupaciones por |0s recursos
econdmicos son mas percibidas por las personas con TM y con DF LM;

las personas con DF por EN, los LM y los DF con AC son |os grupos que conmt
parten € mayor nimero de preocupaciones por |os recursos sanitarios 'y por los
recursos sociales;

los DF con LM y DF con AC expresan mayor nimero de preocupaciones por €l
tema de | as barreras arquitectonicas;

los DF sin AC, DF por EN, y LM, conforman los grupos que proponen & mayor
nimero de soluciones y demandan méas medidas y apoyos; en e polo opuesto se
encuentran de nuevo las personas con DA, cuyas propuestas de soluciones y
demandas son muy bajas;

las personas con trastorno mental o afectadas de enfermedades neurodegenerati-
vas, tipo Alzheimer o Parkinson, son las que manifiestan un mayor nimero de
problemas; en cambio, € grupo de personas con DA, y aquellas otras con LM,
son las que refieren presentar menos problemas.

L os anteriores datos apoyan la cuarta hipétesis que plantea la existencia de dife-
rencias significativas entre |os participantes en cuanto a (a) la cantidad y tipo de necesi-
dades percibidas; (b) la cantidad y tipo de soluciones propuestas; (c) la cantidad y tipo
de apoyos y medidas requeridos y (d) la cantidad y tipo de problemas genéricos que
presentan, en funcidn del tipo de discapacidad.

Por ultimo, en este apartado de resultados de la entrevista personal solo resta
hacer mencion del andlisis de la relacién entre necesidades y persona que cumplimenta
la entrevista. Los resultados de este andlisis han puesto de manifiesto que las respuestas
a las distintas necesidades varian significativamente en funcion del tipo de informe (auw-
toinforme, héteroinforme) y del tipo de cumplimentacion (autoaplicada, familiar y per-
sonal-profesional). Ahora bien, tales diferencias no son sisteméticas y tampoco preser+
tan un patron regular. Asi, por un lado, hemos encontrado que |os profesionales sefialan
un nimero mayor de preocupaciones y necesidades, de existencia de barreras que los
familiares y los propios sujetos con discapacidad de edad; en cambio, los familiares
sefialan mas preocupaciones sobre salud personal y un nimero mayor de problemas;
cuando se hace referencia a los pensamientos de futuro son |os sujetos con discapacidad
los que aportan mas respuestas a respecto. Por otro, se ha observado que e colectivo de
discapacidad en el que aparecen maés diferencias significativas es el de personas con DI,
las més sustituidas para responder a la entrevista; por lo general son los familiares quie-
nes difieren significativamente de los profesionales y de las personas con DI a sefialar
mayor nimero de preocupaciones y necesidades, de solucionesy de apoyos. Asimismo,
también han aparecido diferencias significativas en e colectivo de discapacitados fisi-
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cos, a excepcion de los grupos de LM, PC y DF por EN, tanto en €l tipo de informe co-
mo en &l tipo de cumplimentacion. Los héteroinformes recogen més preocupaciones en
la variable nUmero total de preocupaciones y necesidades, especiamente con relacion a
los recursos econdémicos, sanitarios, existencia de barreras (sélo atendiendo al tipo de
informe) y otras preocupaciones. En cambio, las familias, en comparacion con los pro-
fesionales y los sujetos afectados de DF alcanzan una media de preocupaciones méas
elevadas. En los grupos de DV, DA, Alzheimer y Parkinson no se observan diferencias
en funcion de quién responda a la entrevista.

La entrevista familiar, contestada por 770 familiares de primer grado, princi-
pamente hermanos, hijos y conyuge, con una media de edad de 59,14 afos, residentes
en poblaciones urbanas, que han proporcionado informacién sobre sus familiares con
discapacidad intelectual o afectados de discapacidad fisica, en los que la etiologia més
frecuente es la de tipo congeénita/perinatal o la enfermedad posterior a los cinco afos,
con ligero predominio de mujeres, con una media de edad de 59 afos, procedentes de
Asturias, residentes en zonas urbanas, con un nivel cultural equivalente a estudios pri-
marios y una escasa 0 nula cualificacion profesional, pensionistas que reciben retribu-
ciones de tipo no contributivo, solteros, sin hijos, sin padres vivos, con hermanos, y
conviviendo con su propia familia o de origen.

El andlisis de las preocupaciones y necesidades que estos 770 familiares consi-
deran importantes revela que las compartidas por un mayor nimero son, y por este or-
den, las relacionadas con la salud (estado de salud general), con los recursos de servi-
cios sociales (ayuda a domicilio y servicios de apoyo al ocio y tiempo libre), con los
recursos asistenciales sanitarios (la calidad de la asistencia sanitaria), con la presencia
de barreras (arquitecténicas, principal mente), con quién y donde conviviran en e futuro
sus familiares con discapacidad y con los recursos econdmicos (la bgja cuantia de las
pensiones).

Atendiendo a las soluciones propuestas, las familias coinciden frecuentemente
en sefalar la subida de las pensiones, los servicios de apoyo a ocio y tiempo libre, €l
incremento de la ayuda familiar y la ayuda para cuidados personales diarios, como las
mas adecuadas para dar respuesta a las preocupaciones y necesidades anteriormente
sefidladas. Asi pues, para los familiares de nuestros mayores con discapacidad las solu-
ciones econdémicas y asistenciales constituyen las principales y mas urgentes respuestas
a las necesidades derivadas del proceso de envejecimiento de sus mayores.

Por lo que respecta a las medidas y apoyos requeridos los familiares echan en
falta principalmente apoyos de tipo institucional y econémico, concretamente el soporte
de los ayuntamientos, la coordinacion entre las distintas administraciones y e incremen-
to de los recursos de |as asociaciones.

En lo relativo a los pensamientos sobre el futuro, las respuestas se distribuyen
con alta frecuencia entre aquellas relativas a que sus familiares mayores con discapaci-
dad lleven una calidad de viday aquellas otras que hacen referencia a un futuro incierto,
vivido con inquietud y preocupacion.

Laentrevista institucional ofrece informacién proporcionada por 403 personas,

en un porcentaje elevado por profesional es que trabajan en las asociaciones e institucio-
nes que atienden a personas con discapacidad, psicélogos en su mayoria, aunque tam-
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bién han informado cuidadores, directores, personal de administracion, etc., de institu-
ciones especializadas principalmente en la atencion a personas con discapacidad intelec-
tual, con discapacidad fisicay con trastorno mental, distribuidas en un total de quince
comunidades auténomas, ostentando la mayor representacion las comunidades de Ve
lencia, Asturias y Castilla- Ledn.

Las preocupaciones y necesidades recogidas desde estas instituciones y asocia-
ciones hacen principalmente referencia, por este orden, a la falta de recursos de servi-
cios socides (lacalidad y grado de cobertura de la asistencia social y, en especial, de los
servicios de apoyo a ocio y tiempo libre), de recursos sanitarios (la calidad de la aten+
cion y lameora de sus instalaciones), ala existencia de barreras arquitectonicas (facili-
dad de transporte y barreras sociales y arquitecténicas), a la escasez de recursos econd-
micos (subvenciones e integracién laboral) y a temas de salud (estado de salud general y
cuidados personales diarios).

En lo relativo a las demandas que plantean con mayor frecuencia los asociados,
los profesionales y personal de los distintos centros e instituciones informan que las
relativas a las actividades de ocio y tiempo libre son, con diferencia del resto, las mas
frecuentemente solicitadas, seguidas de una mayor cobertura de servicios residenciales,
y de ayudas de tipo econémico.

Por |o que concierne a las soluciones que desde dichas instituciones se proponen
COmo necesarias para dar respuesta a las necesidades y demandas anteriormente comer
tadas, € incremento de subvenciones y la provision de servicios de apoyo al ocio y
tiempo libre, son las més frecuentemente compartidas y sefialadas.

Por lo que respecta a las medidas y apoyos ingtitucionales, se echa fundamen
talmente en fata un incremento de los recursos de las asociaciones y la coordinacion
entre las distintas administraciones.

Finalmente, en €l apartado reservado para los pensamientos sobre d futuro de
los asociados, €l més frecuentemente compartido por los profesionales es €l relacionado
con la preocupacién ante un futuro incierto, seguido del interés por una adecuada cali-
dad de vida para estas personas con discapacidad que envejecen.

Una vez expuestos |os principales resultados recogidos en nuestro estudio empi-
rico, es  momento de presentar las coincidencias y acuerdos en las necesidades perci-
bidas recogidas en las tres entrevistas, personal, familiar e institucional. En este senti-
do, los resultados obtenidos nos permiten afirmar que existe gran confluencia entre las
1483 personas con discapacidad de edad, los 770 familiares y los 403 profesionales y
persona de las instituciones que han participado en nuestro estudio en temas tan varia-
dos como:

la preocupacion por |os recursos sociales y sanitarios, las necesidades mas domi-
nantes, especialmente en lo que se refiere a la calidad de este tipo de servicios y
el disponer de una mayor cobertura;

los temas de salud personal también son motivo de frecuente preocupacion y
fuente de necesidades, principalmente para los propios sujetos afectados y sus
familias; los profesionales, aunque también comparten esta preocupacion, le
conceden un orden de preferencia algo menor;
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las barreras de tipo arquitectonico, y su adecuada remocion, que tanto obstaculi-
zan la plena integracion de este colectivo de mayores con discapacidad, son las
mas frecuentemente compartidas por los sujetos afectados, familias y profesio-
nales; ahora bien, las barreras de tipo social y la aceptacion por parte de la o-
ciedad también son objeto de frecuente preocupacion;

la situacion de convivencia futura, dénde y con quién viviran estas personas con
discapacidad mayores, muchas de €ellas en situacién de ata dependencia funcio-
nal, es otra de las preocupaciones mas compartidas;

cuando se hacen referencia a soluciones, e incremento de los recursos economi-

cos es la mas demandada y compartida, bien a través del incremento de las per+
siones, para afectados y familias, o del aumento de subvenciones, para el caso de
las indtituciones;

le sigue, en el tema de las soluciones, |la demanda de servicios de apoyo al ocio y
tiempo libre; sujetos, familiares y profesionales coinciden en la demanda de es-
tos servicios como solucion primordial y urgente, dada la escasa presenciade es-
te tipo de servicios en la comunidad;

las medidas y apoyos més requeridos se relacionan con el incremento de los re-
cursos de las asociaciones y de la coordinacion entre las distintas administracio-
nes.

Estos ultimos datos ofrecen evidencia que apoya las hipétesis quinta, sextay
séptima, ya que no se han encontrado diferencias significativas en las necesidades per-
cibidas, en las soluciones propuestas y en las medidas y apoyos requeridos entre perso-
nas con discapacidad, familiares y profesionales.

En definitiva, y parafraseando a Turnbull (2003), hemos encontrado gran acuer-
do entre los tres pilares basicos sobre los que se asienta € campo de la discapacidad.
Por un lado, la persona con discapacidad que envejece, como sujeto de derechos y des-
tinatario de todas las acciones que conduzcan a la satisfaccion de sus necesidades. Por
otro, la familia como el nacleo principal de apoyo a estas personas. Y, en torno a am
bos, las instituciones y asociaciones como agentes de transformacion social, promotores
de soluciones y defensores permanentes de los derechos de este colectivo. La sintonia
gue se observa entre todos en gran parte de las necesidades percibidas es muy alta.

5.2. CONCLUSIONESY SUGERENCIAS

El envgecimiento en general, y e de las personas con discapacidad, en particu-
lar, fenébmeno de gran difusion en las naciones industrializadas modernas, se relaciona
principamente con las tasas méas bajas de mortalidad nfantil y con las mejoras en la
atencion sanitariay en el estilo y calidad de vida, mas que con una mejoria intrinseca en
la manera en que envejecen los humanos (Stuart-Mill, 2002). Por tanto, son esos facto-
res extrinsecos, |0s recursos sanitarios, asistenciales, economicos, etc., es decir, muchos
de aguellos percibidos como insuficientes y limitados por nuestros mayores con disca
pacidad, sus familiares y los profesionales que les atienden, los que debemos tener en
cuentay paralos que hemos de buscar soluciones rdpidasy eficaces.
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Ya nadie niega que el envejecimiento de la poblacion con discapacidad, reali-
dad poliédrica y multidimensional, tiene un gran acance y exige debate, reflexion y
profundizacion. Este binomio envejecimiento y discapacidad no es lineal, sino circular,
y plantea interrogantes y demanda soluciones y medidas a las que es preciso dar res-
puesta con cierta preferencia (Riera, 2003). No solo habré personas con discapacidad
adquirida en su infancia que llegaran a la vejez, sino también, y dado que la probabili-
dad de adquirir una deficiencia aumenta con la edad, habra cada vez més gente que ad-
quiera la discapacidad a edades superiores, pero que viviran muchos afios con la misma
dado la longevidad de la poblacién. Esta realidad, infrecuente sdlo hace unos pocas dé-
cadas, se plantea como uno de los grandes retos a los que debe hacer frente nuestro sis-
tema de atencidn y proteccion social. La aparicion de masy nuevas necesidades obliga a
importantes replanteamientos. Las politicas de mayor tradicién y calado, tales como la
atencion temprana, integracion escolar y laboral, etc., se dirigen apenas al 35% del total
de la poblacion con discapacidad. Sin embargo, otras, como |as relacionadas con la pro-
visién de cuidados de larga duracion, estan infradesarrolladas. Quizas e mayor cambio
estribe en pasar de atender solo a los déficits del individuo con discapacidad a tomar en
cuenta, con vistas a su modificacion y adaptacion, los diversos entornos en los que esa
personay su familia viven y participan. El grado en el que se colman las necesidades de
este colectivo de personas con discapacidad de edad y las de los miembros de la familia
determinarala CV individua y familiar.

Los datos recogidos en las entrevistas que hemos utilizado como técnicas para
evaluar las necesidades percibidas por la poblacion de personas con discapacidad que
enveecen ponen de manifiesto carencias importantes en 10s recursos y servicios dispo-
nibles para cubrir tales necesidades. Ademas, se ha puesto de manifiesto gran sintonia'y
acuerdo entre personas, familias y profesionales en gran parte de las necesidades perci-
bidas, siendo las més dominantes las siguientes: los recursos sociales y sanitarios, €l
area de la salud, la supresion de barreras y la calidad de los servicios e incremento de
los recursos asistenciales.

Junto a esta sintonia y homogeneidad en algunos temas, los datos obtenidos
también muestran gran variabilidad intergrupos en funcién de las distintas tipologias de
discapacidad en las necesidades percibidas, en las soluciones propuestas, en las medidas
y apoyos requeridos y en las perspectivas de futuro. Al igual que ocurre en la poblacion
general de personas mayores, las personas con discapacidad de edad tampoco son un
grupo homogéneo. Se confirma, pues, esa afirmacion tan extendida de que lavejez sirve
para etiquetar a mas heterogéneo de entre los gupos de edad (FernéndezBallesteros,
2001, 2003). Las personas con discapacidad también envejecen de muy distintas for-
mas. Aungue aparece en todos ellos una gran preocupacion por su estado de salud la
diversidad en la forma de envejecer se manifiesta en muchos aspectos. Asi, en sus res-
puestas a la entrevista personal han manifestado preocupacion e incertidumbre ante €l
futuro, unos; otros, en cambio, solo les interesa vivir con calidad o evitan pensar en lo
gue les deparara € futuro interesandose solo por €l momento presente. También ha apa-
recido, aunque en un porcentgje de casos mucho mas pequefio, esa vision de futuro pe-
simista, triste, en & que la soledad es € sentimiento predominante. Por tanto, no se cornt
firma ese falso topico popular que tiende a identificar a los mayores con ese estereotipo
de incompetencia, desvinculacién y deseo de terminar sus vidas. Parece, pues, que nues-
tros discapacitados de edad se encuentran en una etapa de progresiva culminacién vital,
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con sus achagues y limitaciones, pero de la que desean extraer todas sus posibilidades
personales, humanas y sociales.

Recoge, ademas, nuestro estudio, datos relacionados con € tipo de convivencia
y redes familiares que, iniciamente, pueden constituir factores propiciadores de satis-
facciony CV para nuestros sujetos. Recordemos que casi |as tres cuartas partes de nues-
tros discapacitados mayores, concretamente un 70,2%, conviven en ambientes familia-
res, bien dentro de su nucleo familiar directo o bien mas proximo. Datos estos, por cier-
to, poco frecuentes en estudios europeos donde la atencion alas personas con discapaci-
dad de edad se redliza fuera de la familia. Parece, pues, que se mantienen en vigor los
planteamientos que comenzaron a tomar fuerza en nuestro pais en las Ultimas décadas
del pasado milenio y que supusieron un cambio decisivo de la politica dirigida a las
personas mayores, al desplazar € centro de la atencion desde |os &mbitos residenciales a
las familias, y considerar a éstas como principal responsable de sus mayores. De hecho,
uno de los principios y objetivos que guian actualmente las distintas disposiciones y
actuaciones de atencion alas personas mayores en general, y ala poblacion de personas
con discapacidad mayores y personas dependientes, en particular, es mantenerlas, en la
medida de lo posible, dentro de su entorno individual, familiar y social. Nuestros mayo-
res cuentan, por tanto, con la ventgja de no haber quedado desvinculados de su ambito
familiar de referencia. Ahora bien, esta situacion también puede constituir un factor de
riesgo importante s la estructura familiar no cuenta con la ayuda y los servicios profe-
sionales adecuados que le proporcionen apoyo en e cuidado y atencion de la persona
con discapacidad. Es de sobra conocida la sobrecarga experimentada por los cuidadores
gue obstaculiza e impide respuestas adecuadas a las necesidades de las personas a las
gue cuidan y atienden. Hemos de estar, pues, en alerta para controlar que este indicador
positivo no se convierta en fuente de displacer y problemas para los sujetos con disca
pacidad y sus familias. Si € cuidador no cuenta con estrategias adecuadas para afrontar
las demandas que €l paciente le presenta, éste dificilmente podra conseguir un minimo
gjuste personal y social.

Ya, por ultimo, queremos hacer hincapié en uno de los resultados que se ha e
nido repitiendo a lo largo de las distintas fases de nuestro estudio y que también supone
una constante en los datos obtenidos en los tres tipos de entrevista, personal, familiar y
profesional. En todas ellas ha aparecido como una de las principales preocupaciones y
necesidades percibidas y también como la solucidén mas frecuentemente demandada por
los digtintas personas gque han participado en la investigacion. Nos estamos refiriendo a
los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Estas actividades, tan importantes y deci-
sivas en todo e proceso de sociaizacion del individuo, en esta etapa de la vejez son
factores determinantes de la calidad de vida, pues fomentan la salud y el bienestar gere-
ral. Son actividades cuyas funciones bésicas se relacionan con € descanso, la diversiéon
y €l desarrollo personal, “lastres d”, se las Ilama (Madariaga Ortlzar, 1999). Funciones
gue para nuestros mayores también cumplen un papel muy importante, pues demandan
y proponen como solucion a muchos de sus problemas este tipo de recursos. Para mu-
chas de estas personas con discapacidad que llegan a la vejez las actividades de ocio
suponen la base para seguir integrados en la comunidad, a la vez que compensan la de-
pendencia 'y fomentan sentimientos de logro y autorrealizacion. Por tanto, la respuesta a
esta necesidad no puede hacerse esperar. Las politicas dirigidas a la vejez deben incor-
porar como medida urgente la creacion y ampliacion de los servicios de ocio y tiempo
libre, siempre desde |a perspectiva de un ocio libre, propio de cada edad, pensado y de-
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seado, enraizado en lo cultural, participativo y social, y abierto a todas las aternativas
vigentes, tal y como acertadamente propone Madariaga Ortlzar (1999).

Una vez expuestas algunas reflexiones y conclusiones acerca de aguellos resul-
tados més relevantes encontrados en este proyecto, es e momento de proceder a preser+
tar sugerencias en torno a posibles lineas de actuacion de cara ala atencién de las nece-
sidades de la poblacién objeto de esta investigacion. Estas sugerencias se dirigen a am-
bitos variados.

En primer lugar, propuestas de intervencion dirigidas a ambito de la salud y de
los recursos asistenciales sanitarios:

La atencion alas personas con discapacidad debe ser contextualizada en el marco
de la atencién a todas |as personas mayores.

Evitar la masificacion de los servicios sanitarios y promover e establecimiento
de relaciones mas célidas y humanas entre profesionales y pacientes.

Formacion y especializacion continua de los profesionales y servicios de salud en

temas de discapacidad. Es preciso que cuenten con una informacion més precisa
y completa sobre los temas que afectan a las personas con discapacidad mayo-
res.

Desarrollo de un modelo de atencion sociosanitaria rehabilitadora y preventiva
gue evite el aumento de la discapacidad y de la dependencia.

Aporte de informacién concreta y exhaustiva a la persona con discapacidad y a
sus familia para que conozcan y apliquen précticas saludables de nutricién,
higiene, gercicio fisico, consumo de f&rmacos, actividad mental, etc.

Implantacién de unidades geriatricas en los hospitales que facilitarian un aborda-
je rdpido y precoz de las enfermedades cronicas que afectan a nuestros mayores
durante la vejez y ayudarian a paliar muchas de |as situaciones de dependencia
anadidas a la discapacidad ya existente.

Compromiso por € trabajo en equipo y € fomento de la participacion de todos
los implicados en los programas y acciones que se llevan a cabo.

Supervision y evaluacion de actividades, actuaciones y programas que permita
establecer 1a eficacia de los mismos.

En segundo lugar, propuestas encaminadas a la mejora de l0s recursos y servi-
cios sociales:

Servicios de ayuda a domicilio, adaptados a las necesidades de los usuarios y de
la unidad familiar, por tanto flexibles en cuanto a horarios y tareas, favoreciendo
asi la permanencia de la persona con discapacidad mayor dentro de su entorno
familiar.

Ayudas centradas en €l hogar o en el entorno, combinando los multiples servicios
disponibles (atencion domiciliaria, teleasistencia, centros de dia, servicios de
respiro, programas de apoyo afamiliares y cuidadores, etc.).
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Servicios de ocio y tiempo libre integrados dentro de los recursos existentes en la
propia comunidad, variados y adaptados, que permitan a las personas mayores
mantenerse lo més activas posibles.

Dispensar apoyo integral y continuado a cuidador principal.

Reinventar distintas férmulas de cohabitacion que den respuestas a las variadas
necesidades de este colectivo. Por ejemplo, &rbitos residenciales que permitan
estructuras conjuntas de cohabitacion: personas mayores sin discapacidad convi-
viendo con personas con discapacidad mayores; acogimiento familiar en fami-
lias remuneradas, etc.

En tercer lugar, estrategias orientadas a la potenciacion de 1os recursos econémi-
COS:

Ayudas econdmicas, como mejora de pensiones e incremento de las subvencio-
nes, que permite e acceso a aguellos recursos que pueden ser més Utiles y efica
ces tanto para la persona con discapacidad como para el cuidador.

En algunos casos, integracion laboral que posibilite ingresos econdmicos que
ayudan a la economia familiar; o bien férmulas de compatibilidad entre las pen
siones contributivas y el desarrollo de algun tipo de actividad que permita i+
crementar 10s ingresos econdmicos hasta determinada cuantia.

En otros, resulta urgente dar cobertura a aquellas personas que no perciben ingre-
so alguno o se encuentran sin ingresos fijos, € caso de un 6,1% de las personas
participantes en nuestra investigacion, o que sin duda constituye una situacion
de falta de cobertura dentro de nuestro sistema de proteccion social.

Lareforma administrativa en lo relativo a jubilacion anticipada, y la gjecucion de
medidas variadas como desgravaciones fiscales, exenciones y permisos especia-
les para cuidadores, etc., serian politicas que aumenten la seguridad econémica
de esta poblacion.

La inclusion de la proteccidn de la dependencia en nuestro sistema de proteccion
socia puede representar una salida adecuada a la problemética de muchas perso-
nas que aln Vviven con recursos muy precarios.

En cuarto lugar, las actuaciones también han de perseguir la remocién de todo
tipo de barreras:

Es preciso adaptar 10s entornos a las capacidades de estas personas para mejorar
su independencia. Son muchos los espacios publicos que alin estén fuera del al-
cance de las personas con discapacidad mayores. El disefio adecuado aln no es
la norma en la construccion y adaptacion de entornos, incluso de aquellos espe-
cificamente construidos para albergar a estas personas.

Las barreras actitudinales y sociaes también han de modificarse. Una opcion es
introducir cambios culturales por la via educativa. Es necesario educar a los j6-
venes y adultos de la necesidad de conseguir una sociedad de bienestar para to-
dos, en la que las personas con discapacidad mayores estén, participen y haya
gue tenerlas en cuenta.
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En resumen, dado que muchos de los recursos dirigidos a las personas con dis-
capacidad han sido concebidos y disefiados para personas jévenes-adultas, no se ajustan
a las necesidades que aparecen en el proceso de envejecimiento. Interesa, por tanto, la
creacion de recursos especificos que traten de forma directa la conjuncién de vejez y
discapacidad, que permitan a estas personas permanecer cerca de sus referencias cultu-
rdesy sociales, y que satisfagan sus necesidades, de manera que puedan llevar una vida
de alidad y disfrutar de la vejez La satisfaccion de estas necesidades se consigue
cuando las actuaciones van dirigidas a la consecucién de prestaciones economicas segu-
ras y adecuadas, a una atencion preventiva en el ambito sanitario que evite € aumento
de laincapacidad y dependencia, ala provision de oportunidades de ocio y participacion
en el ambiente comunitario, etc. El lema tan sugestivo del Ultimo congreso de Discapa-
cidad y Envejecimiento, cuya segunda edicidn se celebrd a finales del recién finalizado
2003, “ el manana se fragua hoy” , nos trasmite laidea de que aunque el presente esim-
perfecto, € mafiana puede ser més prospero y eficaz, siempre y cuando la vejez se pla-
nifique mucho antes de su inicio junto alas familias y la persona con discapacidad, y las
actuaciones vayan dirigidas a la satisfaccion de las necesidades no cubiertas, tan reitera-
damente reivindicadas y solicitadas por € colectivo de personas con discapacidad que
enve ecen, por sus familiasy por los profesionales que les atienden. Ojala que durante €l
presente afio 2004, y pese que € mismo ya no cuenta con la denominacion de afio euro-
peo de las personas con discapacidad, se logre la construccion corjunta de politicas de
atencion que atiendan y respeten las demandas que en torno a su vida realizan las perso-
nas con discapacidad y sus familias. De esta forma iremos consiguiendo un modelo de
sociedad en el que tengan cabida las personas con discapacidad mayores que van ae-
diendo afios a la vida, y a las que debemos ofrecer un envejecimiento saludable, con
éxito, es decir, competente, activo y satisfactorio.
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INSTRUCCIONES

Desde la Universidad de Oviedo y con subvencion del IMSERSO, estamos llevando a cabo
una investigacion sobre " discapacidad y enve ecimiento” , ya sabéis, € tema de que las per-
sonas con discapacidad ya estén acanzando, se estan aproximando, a las expectativas de vida
de los no discapacitados. Creo que es un tema interesante, que puede ayudarnos a conocer
ciertas consecuencias y a prevenir algunos inconvenientes.

Bien, estamos buscando muestra, es decir, personas gque "se dejen”, que colaboren, obviamen
te garantizéndoles confidencialidad.

La muestra esta constituida por personas de 45 y mas afos de todo tipo de discapacidad de
"toda" Espaiia.

Lainvestigacién cuenta con dos tipos de entrevista, la personal y lainstitucional.

La “entrevista personal” puede ser autocumplimentada, o bien, cumplimentada por alguna
persona proxima (familiar, amigo, profesional, cuidador, etc.). Al fina de la entrevista perso-
nal se recoge un apartado dedicado a la ‘entrevista familiar”. Siempre que sea posible con
vendria que fuese cumplimentada por algun familiar proximo a la persona con discapacidad.
(Nota: cuando sea e familiar quien responda a la entrevista persona porque la persona con
discapacidad no puede hacerlo, p.e., en casos de retraso mental, Alzheimer, trastorno mental,
etc., también ha de cumplimentar €l apartado de la "entrevista familiar".

La “entrevista institucional”, a cumplimentar por directivos 'y por profesionales que tengan
experiencia con personas con discapacidad mayores, en aquellas asociaciones, instituciones o
centros donde haya varios profesionales convendria que fuese cumplimentada por cada uno de
ellos, es decir, € trabajador social, director, médico, psicdlogo, logopeda, fisioterapeuta, etc.,
pueden cumplimentar una entrevista por separado para asi recoger mas adecuadamente sus
opiniones persorales.

Evidentemente, si conocéis algunas otras personas con cualquier tipo de discapacidad que
quisieran colaborar serian bien recibidas.

Os agradezco de antemano vuestra colaboracion y os ofrezco, en su momento, los resultados
de esta investigacion. Estamos a vuestra disposiciéon para cualquier sugerencia, opinion, pre-
gunta, duda, etc.

Un cordial saludo,

Fdo: Antonio L. Aguado Diaz
Investigador principal
Departamento de PSICOLOGIA
Plaza Feijoo s./n. — 33003 OVIEDO
TIfno.: 9851032 17 Fax: 985104144
E-mail: aaguado@uniovi.es
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ENTREVISTA PERSONAL

CALIDAD DE VIDA' Y
NECESIDADES PERCIBIDAS EN
EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Antonio-Ledn Aguado Diaz

y
Mariadelos Angeles Alcedo Rodriguez

Departamento de Psicologia SAPRE
Universidad de Oviedo Sociedad Asturiana de Psicologia de la Rehabilitacién
Plaza Feijoo, s/n - 33003 - Oviedo General Elorza, 68 - 33001 - Oviedo
Tel: 985103284 / Fax: 985104144 Tel / Fax: 98-5291913

E-mail: aaguado@uniovi.es E-mail: sapre@correo.cop.es
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FICHA PERSONAL (RESUMEN)

- Nombrey apellidos:

- Direccion:

- Poblacion:

- Codigo podtal:

- Teléfono:

- Fechade aplicacion:

- Lugar de aplicacion:

- Cumplimentadapor:

- Entrevistador:

- Tipo de discapacidad:

- Causa de la discapacidad:

- Edad de adquisicion:

- Asociacion:

- Convivencia

- Necesidades percibidas:

- Observaciones:

- NUmero de orden:
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DATOS PERSONALES

1.  Numero de orden: vOl
2. Lugar de aplicacion de la entrevista: v02
1. Domicilio particular 2. Residencia | 3. Centro social 4. Centro de trabgjo
5. Domicilio de otro familiar | 6. Asociacién | 7. Centrodedia | 8. Otro:
3.  Entrevista cumplimentada por: v03
1. Autoaplicada 2. Familiar 3. Amigo 4. Personal de laasociacién
5. Trabajador social 6. Personal del centro | 7. Vecino 8. Otro:
4.  Género (de la persona con discapacidad entrevistada): vo4
| 1. Hombre | 2. Mujer |
Fecha de nacimiento: v05
6. Edad: v06
7.  Estado civil: vO7
1. Soltero 2. Casado
3. En paga 4. Separado/a Divorciado/a
5. Viudo/a 6. Otros:
8.  Lugar de nacimiento: v08
9. Lugar deresidencia
Poblacién: v09
[ 1. Menos de diez mil habitantes [ 2. Més de diez mil habitantes |
10. Nivel culturd: v10
. . 2. Neolector (leey escribe sin forma-
1. Sin alfabetizer cion académica alguna)
3. Primario (Primarios, CEP, GE, 4. Medio (BUP, COU, PREU, ESO,
Bach. Elemental, EGB, FP1) FPII)
5. Diplomado (Diplomaturas) 6: Titulo superior (Licenciaturas)
11. Tipo de discapacidad: (En caso de varias, sefialar la discapacidad principal) vll
1. Retraso mental 2. Discapacidad fisica
3. Deficiencia visual 4. Deficiencia auditiva
5. Trastornos mentales 6. Enfermedad de Alzheimer
7. Enfermedad de Parkinson 8. Autismo
12. Causa de la discapacidad: v12

1. Desconocida 2. Congénitay/o perinatal
3. Enfermedad antes de los 5 afios 4. Enfermedad posterior
5. Accidente de trafico 6. Accidente laboral

7. Otros accidentes: 8. Otras causas.
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13. Diagnéstico o descripcion de la discapacidad: (En caso de varias, sefidarlas

14.
15.

16.
17.

18.

19.

20.

todas indicando cud es la discapacidad principal 6 12 a2 3 etc.)

110. Sindrome de Down

190. Retraso menta

211. Lesion medular

212. Amputacion

213. Secuelas de poliomiditis

291. Otra discapacidad fisica

231. Pardlisis cerebral

232. Accidente cerebro-vascular

219. Otra discapacidad fisicasin
afectacion cerebral

2309. Otra discapacidad fisica
con afectacion cerebra

221. Esclerosis maltiple

222. Fibromiagia

223. Artrosis, artritis y enferme-
dades reumatol gicas

229. Otra discapacidad fisica
por enfermedad

310. Cegueracompleta

320. Ceguera parcia

330. Ceguera por diabetes

340. Retinosis pigmentaria

390. Otra deficiencia visud

419. Sordera total

420. Hipoacusia

490. Otra deficiencia auditiva

520. Esguizofrenia

590. Otro trastorno mental

610. Enfermedad de Alzheimer

710. Enfermedad de Parkinson

810. Autismo

910. Otra:

Edad de adquisicion de la discapacidad:

¢Esta reconocido oficialmente como minusvalido?

E | 2. No
Grado de minusvalia asignado:
Nivel o cualificacion profesional:

1. Amade casa 2. No hatrabgjado

3. Cudificacion profesiona bgja | 4. Cudlificacion profesiona media

5. Cualificacion profesiona dta 6. Auténomo, artesano, empresario o Similar

7. Otras:

Situacion laboral actual:

1. Amade casa 2. En activo

3. En paro y/o sin empleo 4. Jubilado/a

5. Pensionista 6. Otra:
Ingresos:

1. Siningresos

2. Sin ingresos fijos

3. Sdlario labord

4, Pension no contributiva

5. Pensién contributiva

6. Otras pensiones:

7. Otros ingresos.

8. Otras situaciones:

éViven sus padres?

1. Viven los dos

2. Vive su padre

3. Vive su madre

4. No vive ninguno de los dos

En su caso, edades de sus padres:
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vl14
vl5

v16
vl7

v18

v19

v20



21.

22.

23.

24.

¢Cuantos hermanos tiene? v21
En su caso, edades de sus hermanos:
¢Cuantos hijos tiene? v22
En su caso, edades de sus hijos:
¢Con quién vive? v23
01. Sdlo 02. Con su conyuge o pargja
03. Con su conyuge e hijos 04. Con sus hijos
05. Con sus padres 06. Con sus padres y hermanos
07. Con sus hermanos 08. Con otros parientes
09. Con otras personas 10. En una pension o smilar
11. En unainstitucion tutelar 12. En un piso asistido
13. En un servicio residencia 14. En otrainstitucion
15. En otra Situacion:
Indiquenos, por favor, las preocupaciones y/o las necesidades
gue sean importantes para Vd. (Puede marcar mas de una respuesta): v24

2410 Temade su salud personal:

2411. Estado de sdud genera

2412. Cuidados personales diarios

2413. Limitaciones funcionales personales

2414. Dependencia

2415. Dificultades paratomar la medicacion

2416. Dificultades para acudir a tratamiento

2417. Dolores

2418. Aceptacion de mi situacion

2419. Otres.

2420 Recursos econémicos;

2421. Situacion econdmica familiar

2422. Independencia econdmica

2423. Subvenciones

2424, Pension

2425. Encontrar un puesto de trabgjo

2426. Incapacidad laboral

2427. Otras.

2430 Recursos asistenciales sanitarios;

2431. Asstencia sanitaria hospitaaria

2432. Asstencia sanitaria domiciliaria

2433. Dispositivos de apoyo y protésicos

2434, Tratamiento de fisioterapia

2435. Fdta de informacién sobre estos recursos

2436. Cdidad de |la asstencia sanitaria

2437. Masy mgores instalaciones sanitarias

2438. Asistencia en salud mental

2439. Otreas.

2440 Recursos de servicios sociaes:

2441. Servicios de aojamiento

2442. Ayuda a domicilio

2443. Apoyo en las gestiones administrativas

2444. Masy mgores instalaciones sociaes

2445, Fdta de informacién sobre estos recursos

2446. Calidad de la asistencia socia

2447. Servicios de apoyo d ocio y tiempo libre

2448. Asesoramiento juridico

2449, Otres.

2450 Existenciade barreras:

| 2451. Barreras sociales

| 2452. Barreras arquitecténicas
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2453. Aceptacion por parte de lafamilia

2454. Aceptacion por parte de la sociedad

2455, Ayudas técnicas

2456. Escasez de voluntariado

2457. Feacilidad de transporte

2458. Accesbilidad edif icios publicos

2459, Otras:

2460 Otras preocupaciones y/o necesidades:

2461. Salida ddl domicilio familiar

2462. Futuro de lafamilia

2463. Escasez de relaciones personales

2464. Proteccion juridica

2465. Donde 'y con quien vivir en e futuro

2466. Avances tecnol 6gicos

2467. Problemas sociales

2468. Problemas del movimiento asociativo

2469. Otras:

25.
(Puede marcar mas de una respuesta):

Indiquenos, por favor, las soluciones que Vd. considera necesarias.

v25

2511. Ayuda para cuidados personaes diarios

2512. Subida de las pensiones

2513. Incremento de la ayuda familiar

2514. Promocion del empleo protegido

2515. Reserva de puestos de trabagjo

2516. Incremento de las subvenciones

2517. Masy meores instalaciones sanitarias

2518. Addantar la jubilacion

2519. Profesionales més especiaizados

2520. Cdidad de la asstencia sanitaria

2521. Mg orade apoyosy protesis

2522. Asistencia psicolégica

2523. Fisioterapia en la Seguridad Socid

2524. Mas 'y mejor informacién

2525. Apoyo legal y administrativo

2526. M as informacion sobre recursos

2527. Mejora de los servicios de aojamiento

2528. Masy mejores instalaciones sociales

2529. Mgora de la asistencia adomicilio

2530. Calidad de la asstencia socia

2531. Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre

2532. Centros de dia

2533. Supresion de barreras arquitectonicas 2534. Campafias de imagen

2535. Programas de cambio de actitudes 2536. Promocion de voluntariado

2537. Masy mejores ayudas técnicas 2538. Aceptacion por parte de la sociedad
2539. Aceptacion por parte de lafamilia 2540. Garantias de futuro

2541. Incremento de la participacion asociativa | 2542. Facilidades de transporte

2543. Promocion de viviendas adaptadas

2544. Apoyo alos cuidadores informales

2545. Otreas.

26.
que Vd. echa en falta. (Puede marcar méas

Indiquenos, por favor, las medidas o apoyos institucionales

de una respuesta): v26

2621. Coordinacion entre las distintas adminis-
traciones

2622. Incrementar |os recursos de |as aso-
ciaciones

2623. Actividades culturales

2624. Actividades de formacion

2625. Apoyo de la Comunidad

2626. Apoyo de los Ayuntamientos

2627. Apoyos en € entorno

2628. Iguadad de oportunidades

2629. Otras:

27.

¢Qué piensa sobre su futuro? (Puede marcar mas de una respuesta):

v27

2701. Nada, no pienso en € futuro

2702. Vivir d dia

2703. Seguir viviendo

2704. Triste

2705. Soledad

2706. Vida independiente

2707. Pocas ganas de vivir

2708. Con preocupacion, futuro incierto

2709. Mal, negro

2710. Vivir con calidad de vida
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2711. Bien, sin prablemas

2712. Aburrimiento

2713. Resudto 2714. Dependera del asociacionismo
2715. Preocupacion por los hijos 2716. Autonomia personal
2717. Otros.

28. Marque con unacruz cuaquiera de los siguientes problemas gque sean aplicables

a su caso. (Puede marcar hasta seis problemas): v28

2801. Problemas de salud 2802. Inseguridad

2803. Ideas de suicidio 2804. Ansiedad, tension, estrés

2805. Problemas sexuaes 2806. Miedo a cas todo

2807. No encontrar salidaami situacion 2808. No poder hacer amistades

2809. Malas condiciones en € hogar 2810. No poder divertirme

2811. Sentimientos de inferioridad 2812. Alcoholismo

2813. Insomnio 2814. Drogas

2815. Timidez 2816. Problemas de memoria

2817. Incapaz de tomar decisiones 2818. Pocas ganas de vivir

2819. Depresion 2820. Miedo alamuerte

2821. Soledad 2822. Aburrimiento

2823. Otros
29. Me considero una persona como las demés, ni megjor ni peor. v29

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo
30. Lareigion esimportante para mi. v30

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo
31. Soy practicante. v3l

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

32. Estoy satisfecho/a con mi situacion actual.

v32

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

33. Me preocupadl futuro.

v33

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo

4. Totalmente de acuerdo

3. Muy de acuerdo

34. Me encuentro satisfecho/a conmigo mismo/a.

v34

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo

4. Totalmente de acuerdo

3. Muy de acuerdo

35. Mi vida afectiva es satisfactoria y gratificante.

v35

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

4. Totalmente de acuerdo

3. Muy de acuerdo

36. Mesiento agusto en e ambiente en & que vivo.

v36

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

4. Totalmente de acuerdo

3. Muy de acuerdo

37. Tengo problemas familiares importantes.

v37

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

4. Totalmente de acuerdo

3. Muy de acuerdo
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38. Me sento satisfecho/a con mis relaciones familiares. v38

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

39. Creo que mi familia me apoya lo suficiente. v39

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

40. En caso de no vivir con mi familia, ha sido por decision propia. v40

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

41. Considero satisfactorio €l trato que recibo. v4l

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

42. Tengo amigos. v42

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

43. Considero satisfactorias mis relaciones de amistad. v43

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

44. Dispongo de laintimidad necesaria para contactar y relacionarme con lagente.  v44

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

45. Misrelaciones sociales son como las de los demas. v45

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

46. Me encuentro satisfecho/a con mi situacion actual. v46

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

47. Considero suficientes los ingresos de que dispongo en la actualidad. v47

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

48. Dispongo de vivienda propia. v43

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

49. Mi vivienda reline las condiciones adecuadas. v49

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

50. Necesito adaptar mi vivienda. v50

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

51. El lugar (barrio o zona) en que resido redine las condiciones adecuadas. v5l

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

52. Son necesarias adaptaciones en el lugar en que resido. v52

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo
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53. Tengo carnet de conducir.

v53

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

54. Dispongo de coche propio.

vb4

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

55. Necesito algun tipo de ayuda técnica personal .

v55

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

56. Dispongo de las ayudas técnicas personal es necesarias.

v56

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

58.

59.

60.

61.

62.

57. Actuamente mi capacidad para cuidar de mi mismo presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
i capacidad para ocuparme del bienestar de mi familia presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
i capacidad para relacionarme y comunicarme con la gente presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
i autonomia para realizar tareas domesticas presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
Mi autonomia para realizar actividades bésicas, como vestirme
desvestirme, comer e higiene personal, presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
Mi autonomia para levantarme y acostarme presenta un grado:
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto

63.

65.

66.

M

M

M

Mi autonomia para cambiar la posicion de mi cuerpo presenta un grado:

1. Muy bgo

2.Bgo

3. Intermedio

4. Alto

5. Muy ato

Mi autonomia para moverme 'y desplazarme dentro y fuera del hogar
presenta un grado:

M

M

1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
i autonomia para utilizar transportes publicos presenta un grado:

1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
i control de esfinteres presenta un grado:

1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
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67. Readlizo frecuentemente algun tipo de gjercicio fisico o actividad deportiva.

V67

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

68. Me encuentro satisfecho/a con mi vida sexual actual.

V68

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

69. Normalmente tomo decisiones en aspectos de mi vida diaria, como eleccion del
tipo de comiday vestido, o dénde y con quién salir.

v69

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

70. Lacalidad de mis hébitos alimenticios presenta un grado: v70
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy ato
71. Puedo eegir ahora, 0 en € futuro, donde y con quién vivir. v7l

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

72. Tengo metasy objet

ivos importantes en mi

vida.

V72

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

73. Considero que tengo buencontrol personal.

V73

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

74. En general me siento satisfecho/ay contento/a con la vida.

V74

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

75. Sigo habitualmente tratamiento farmacol 6gico.

V75

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

76. Personamente considero que mi estado de salud presenta un grado: V76
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy ato
77. Prestaciones que recibe de alguno de |los siguientes servicios
de atencion sociosanitaria. (Puede marcar mas de una respuesta): V77
1. Ninguna | 2. Rehabilitacion | 3. Fisioterapia | 4. Salud mental | 5. Otros.
78. Me encuentro satisfecho/a con la atencidn gque recibo en dichos servicios. V78

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

79.

(Puede marcar mas de una respuesta):

¢Como se podria mejorar la atencion y la asistencia que recibe?

V79

1. Servicios mas
especializados

2. Personal
mejor formado

3. Trato mas
humano

4. No necesita
mejorar

5. Otras:
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80. Practico frecuentemente algun tipo de hobby o actividad de ocio. v80

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

81l. ¢Cud de €ellas? (Puede marcar méas de una respuesta): v8l

1. Leer, escuchar misica, cine 2. Actividades deportivas 3. Vigar 4. Estudiar

5. Salir con amigos, fiestas, discoteca 6. Ninguna 7. Otras:

82. ¢En quéle gustaria ocupar su tiempo libre?
(Puede marcar mas de una respuesta): v82

1. Leer, escuchar misica, cine 2. Actividades deportivas 3. Vigar 4. Estudiar

5. Salir con amigos, fiestas, discoteca 6. Ninguna | 7. Otras:

83. Creo que es bueno que las personas que presentan problemas como € mio
se relinan y formen asociaciones para ayudarse y apoyarse mutuamente. v83

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy de acuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

84. Explique las razones para €l asociacionismo. (Puede marcar mas de una): v&4
1. Ninguna 2. Apoyo 3 Fuerza, uniéon | 4. Otras:
85. Dispongo de informacion sobre l0s recursos sociales disponibles. v85

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

86. ¢Qué tipo de apoyo recibe? (Puede marcar mas de una respuesta): v86

1. Apoyo informal (amigos/as, | 2. Apoyo formal (ayudaadomicilio, cen- | 3. Institucion especializa-
vecinog/as, familia) tro, expertos, técnicos) da

4. Centrosdedia | 5. Programasderespiro | 6. Ninguno | 7. Otros:

87. Considero que laintensidad o frecuencia de estos apoyos es la adecuada. v87

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo |4. Totalmente de acuerdo

88. ¢Qué piensa de estos apoyos/ servicios que recibe? v88
1. Atencion 2. Buena 3. Atencion deficiente, | 4: Muy ma | 5. Otras:
inmejorable atencion necesita mejorar servicio

89. ¢Cdmo se podria mejorar la asistencia que recibe?

(Puede marcar mas de una respuesta) v89
1. Servicios més | 2. Personal mejor | 3. Trato més | 4: Nonecesita | 5. Otras:
especializados formado humano mejorar
90. Suelo participar en actividades de tipo comunitario. va0

1. Totalmente en desacuerdo | 2. Muy en desacuerdo | 3. Muy deacuerdo | 4. Totalmente de acuerdo

91. Lasbarreras arquitectonicas de mi entorno presentan un grado: vol

1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy dto
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92. Laslimitaciones de acceso a la vida comunitaria impuestas

por esas barreras presentan un grado: vo2
1. Muy bgo 2.Bgo 3. Intermedio 4. Alto 5. Muy ato
93. Me siento respetado/ay aceptado/a por la sociedad. vo3

1. Totalmente en desacuerdo

2. Muy en desacuerdo

3. Muy de acuerdo

4. Totalmente de acuerdo

94. ¢Tieneaguna otra consideracion que afadir?

vo4
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ENTREVISTA FAMILIAR

95.

Grado de parentesco de quiencumplimenta esta parte:

96.

9610 Temade su salud personal:

Indiquenos, por favor, las preocupaciones y/o las necesidades que
sean importantes para la familia. (Puede marcar mas de una respuesta):

9611. Estado de sdud general

9612. Cuidados personales diarios

9613. Limitaciones funcionales personales

9614. Dependencia

9615. Dificultades para tomar la medicacion

9616. Dificultades para acudir a tratamiento

9617. Dolores

9618. Aceptacion de mi Situacion

9619. Otras:

9620 Recursos econémicos;

9621. Situacion econémicafamiliar

9622. Independencia econdmica

9623. Subvenciones

9624. Pension

9625. Encontrar un puesto de trabgo

9626. Incapacidad laboral

9627. Otras:

9630 Recursos asistenciaes sanitarios;

9631. Asstencia sanitaria hospitalaria

9632. Asgtencia sanitaria domiciliaria

9633. Digpositivos de apoyo y protésicos

9634. Tratamiento de fisioterapia

9635. Fata de informacién sobre estos recursos

9636. Calidad de la asistencia sanitaria

9637. Mas 'y meores instal aciones sanitarias

9638. Asistencia en salud mental

9639. Otras:

9640 Recursos de servicios sociales:

9641. Servicios de aojamiento

9642. Ayuda a domicilio

9643. Apoyo en las gestiones administrativas

9644. Méas 'y mejores instalaciones sociales

9645. Fata de informacién sobre estos recursos

9646. Calidad de la asistencia social

9647. Servicios de apoyo d ocio y tiempo libre

9648. Asesoramiento juridico

9649. Otras:

9650 Existenciade barreras:;

9651. Barreras socides

9652. Barreras arquitectonicas

9653. Aceptacion por parte de lafamilia

9654. Aceptacion por parte de la sociedad

9655. Ayudas técnicas

9656. Escasez de voluntariado

9657. Facilidad de transporte

9658. Accesibilidad edificios publicos

9659. Otras.

-182-

v95

v9o6




9660 Otras preocupaciones y/o necesidades.

9661. Sdlida del domicilio familiar
9663. Escasez de relaciones personales
9665. Donde 'y con quién vivir en € futuro

9662. Futuro de lafamilia
9664. Proteccion juridica
9666. Avances tecnol gicos

9667. Problemas sociales

9668. Problemas d&l movimiento asociativo

9669. Otras:

97.

Indiquenos, por favor, las soluciones que Vds. consideran necesarias.

(Puede marcar més de una respuesta):

v97

9711. Ayuda para cuidados personales diarios

9712. Subida de las pensiones

9713. Incremento de la ayuda familiar

9714. Promocion del empleo protegido

9715. Reserva de puestos de trabajo

9716. Incremento de las subvenciones

9717. Masy mejores instal aciones sanitarias

9718. Adelantar lajubilacion

9719. Profesionales méas especiaizados

9720. Cdidad de la asstencia sanitaria

9721. Mg orade gpoyosy protesis

9722. Asistencia psicolégica

9723. Fisioterapia en la Seguridad Socid

9724. Mé&s 'y mgor informacion

9725. Apoyo legal y administrativo

9726. Mas informecion sobre recursos

9727. Mgorade los servicios de aojamiento

9728. Masy mejores instalaciones sociales

9729. Mg ora de la asistencia a domicilio

9730. Cdlidad de la asistencia social

9731. Servicios de apoyo d ocio y tiempo libre

9732. Centros de dia

9733. Supresion de barreras arquitectonicas

9734. Camparias de imagen

9735. Programas de cambio de actitudes

9736. Promocion de voluntariado

9737. Masy mejores ayudas técnicas

9738. Aceptacion por parte de la sociedad

9739. Aceptacion por parte de lafamilia

9740. Garantias de futuro

9741. Incremento de la participacion asociativa

9742. Fecilidades de transporte

9743. Promocion de viviendas adaptadas

9744. Apoyo alos cuidadores informales

9745. Otras:

98.

Indiquenos, por favor, las medidas o apoyos institucionales que Vds.

echan en falta. (Puede marcar mas de una respuesta):

9821. Coordinacion entre las distintas adminis-

traciones

9822. Incrementar |os recursos de las aso-
ciaciones

9823. Actividades culturales

9824. Actividades de formacion

9825. Apoyo de la Comunidad

9826. Apoyo de los Ayuntamientos

9827. Apoyos en e entorno

9828. Igualdad de oportunidades

9829. Otreas:
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99. ¢Qué piensan sobre el futuro de su hijo/a, hermano/a o familiar?

(Puede marcar mas de una respuesta): vo9
9901. Nada, no pienso en € futuro 9902. Vivir d dia
9903. Seguir viviendo 9904. Triste
9905. Soledad 9906. Vida independiente
9907. Pocas ganas de vivir 9908. Con preocupacion, futuro incierto
9909. Madl, negro 9910. Vivir con calidad de vida
9911. Bien, Sin problemas 9912. Aburrimiento
9913. Resudto 9914. Dependera del asociacionismo
9915. Preocupacion por los hijos 9916. Autonomia persona
9917. Otros:
100. ¢Tienen agunaotra consider acién que afadir? v100
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ENTREVISTA A INSTITUCIONES

CALIDAD DE VIDA' Y
NECESIDADES PERCIBIDAS EN
EL PROCESO DE ENVEJECIMIENTO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Antonio-Ledn Aguado Diaz

y
Maria delos Angeles Alcedo Rodriguez

Departamento de Psicologia SAPRE
Universidad de Oviedo Sociedad Asturiana de Psicologia de la Rehabilitacion
Plaza Feijoo, s/n - 33003 - Oviedo General Elorza, 68 - 33001 - Oviedo
Tel: 985103284 / Fax: 985104144 Tel / Fax: 985291913
E-mail: aaguado@uniovi.es E-mall: sapre@correo.cop.es

-185 -



FICHA DE LA INSTITUCION (RESUMEN)

Nota: Esta entrevista puede ser cumplimentada por el personal directivo dela
institucion y por cualquier profesional que tenga experiencia en la aten-
cion a las personas con discapacidad mayor es de 45 afos.

- Denominacion de lainstitucion:

- Direccion:

- Poblacioén:

- Codigo postal:

- Teléfono:

- Fecha de aplicacion:

- Lugar de aplicacion:

- Cumplimentada por:

- Entrevistador:

- Especializacion:

- Ambito territoria:

- Federacion con:

- Principal es necesidades percibidas:

- Observaciones;

- NUmero de orden:
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DATOS DE LA INSTITUCION

101. Numero de orden: vOl
102. Lugar de aplicacion de la entrevista: v02
1. Sede de laasociacion 2. Residencia 3. Centro socia | 4. Domicilio de otro familiar
5. Domicilio particular 6. Centro detrabajo | 7. Centro de dia | 8. Otro:
103. Entrevista cumplimentada por: v03
1. Director 2. Presidente 3. Directivo 4. Personal delaasociacion
5. Trabajador social 6. Profesional 7. Cuidador 8. Otro:
104. Sede de laingtitucion: vo4
Poblacion:
| 1. Menos de diez mil habitantes | 2. Més de diez mil habitantes |
105. Tipo de discapacidad/es ala que atiende. (En su caso, puede marcar varias): v05
01. Retraso mental 02. Discapacidad fisica
03. Deficiencia visua 04. Deficiencia auditiva
05. Trastornos mentales 06. Enfermedad de Alzheimer
07. Enfermedad de Parkinson 08. 32 edad
09. Pardisis cerebral 10. Autismo
11. Otras:
106. Descripcion de los asociados: v06
107. Aproximadamente, ¢de cuantos asociados mayores de 45 afios disponen? vO7
108. Profesionales con los que cuenta: v08
01. Trabajador social 02. Profesor 03. Profesor de apoyo | 04. Monitor de tiempo libre
05. Técnico rehabilitador | 06. Fisioterapeuta | 07. Cuidador 08. Personal administrativo
09. Logopeda 10. Médico 11. Enfermero/ ATS | 12. Personal auxiliar
13. Psicdlogo 14. Abogado 15. Pedagogo 16. Personal delimpieza
17.Educador social 18. Conductor 19. Personal de cocina | 20. Personal mantenimiento
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21. Terapeuta, monitor
ocupacional, detaller

22 Técnico de apo-
yo a empleo

23. Otros:

109. Tipo de servicios que presta a sus asociados: v09
01. Rehabilitacion | 02. Dpto. trabajo social | 03. Atencion logopédica | 04. Atencion psicol égica
05. Poddlogo 06. Servicio decomida | 07. Alojamiento 08. Asistenciamédica
09. Gimnasio 10. Lavanderia 11. Ocioy tiempo libre | 12. Servicio delimpieza
13. Biblioteca 14. Hidroterapia 15. Alfabetizacion 16. Ayudas asistenciales
17. Fisioterapia 18. Formacion adultos | 19. Asesoriajuridica 20. Informacion y orientacién
21. Terapiaocupa- | 22. Empleo, actividad 23. Otros:
cinal laboral

110. Tipo de alojamiento de que disponen sus asociados. v10
111. Indiquenos, por favor, las preocupaciones y/o las necesidades que sean
importantes para la institucion: v1l

1110 Temade su salud persond:

1111. Estado de salud general

1112. Cuidados personales diarios

1113. Limitaciones funcionales personaes

1114. Dependencia

1115. Dificultades paratomar la medicacion

1116. Dificultades para acudir a tratamiento

1117. Dolores

1118. Aceptacion de mi situacion

1119. Otras:

1120 Recursos econdmicos:

1121. Situacion econémica familiar

1122. Independencia econémica

1123. Subvenciones

1124. Pensién

1125. Encontrar un puesto de trabgo

1126. Incapacidad |aboral

1127. Otras:

1130 Recursos asistenciales sanitarios:

1131. Asistencia sanitaria hospitdaria

1132. Asistencia sanitaria domiciliaria

1133. Dispositivos de apoyo Yy protésicos

1134. Tratamiento de fiSoterapia

1135. Falta de informaci dn sobre estos recursos

1136. Cdidad de la asistencia sanitaria

1137. Mésy megores instal aciones sanitarias

1138. Asistencia en salud mental

1139. Otras:
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1140 Recursos de servicios sociaes:

1141. Servicios de alojamiento

1142. Ayuda a domicilio

1143. Apoyo en las gestiones administrativas

1144. Masy mejores instalaciones sociales

1145. Falta de informacién sobre estos recursos

1146. Cdlidad de |la asstencia social

1147. Servicios de apoyo a ocio y tiempo libre

1148. Asesoramiento juridico

1149. Otras:

1150 Existencia de barreras:

1151. Barreras sociaes

1152. Barreras arquitectonicas

1153. Aceptacion por parte de lafamilia

1154. Aceptacion por parte de la sociedad

1155. Ayudas técnicas

1156. Escasez de voluntariado

1157. Facilidad de transporte

1158. Accesibilidad edificios publicos

1159. Otras:

1160 Otras preocupaciones y/o necesidades:

1161. Salida del domicilio familiar

1162. Futuro de lafamilia

1163. Escasez de relaciones personales

1164. Proteccion juridica

1165. Donde y con quién vivir en € futuro

1166. Avances tecnol 6gicos

1167. Problemas sociales

1168. Problemas dd movimiento asociativo

1169. Atencion integral e individualizada

1170. Necesidad de mas profesionaes

1171. Formacion y reciclgje del persona

1172. Coordinacion entre las instituciones

1173. Otras:

112. Indiquenos, por favor, las demandas que plantean con mayor

frecuencia sus asociados:

v12

1201. Ayudas médicas

1202. Ayudas econdmicas

1203. Ayuda a domicilio

1204. Apoyo institucional

1205. Apoyo de las distintas administraciones

1206. Ayuda a las familias

1207. Apoyo a cuidadores

1208. Apoyo afectivo al discapacitado

1209. Participacion, que se les escuche

1210. Relaciones afectivas, de amistad

1211. Fomento de la Cdidad de Vida

1212. Masy mejores instalaciones

1213. Servicios residenciales

1214. Centros de dia

1215. Insercion labord

1216. Actividades de ocio y tiempo libre

1217. Alternativas ocupacionales

1218. Programas de respiro

1219. Tutorizacién

1220. Rehabilitacion

1221. Tratamiento psicol6gico

1222. Formacion

1223. Profesionales més especiaizados

1224. Trato méas humano

1225. Mé&s informacion

1226. Mas recursos técnicos y materiales

1227. Disminucion de larelacion discapacita-
do/profesional

1228. Supresion de barreras arquitectonicas

1229. Supresion de barreras sociaes

1230. Favorecer la vida independiente

1231. Apoyo e implicacion de las familias

1232. Més personal y meores servicios

1233 Otras:
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113. Indiquenos, por favor, las soluciones que Vds. consideran necesarias:

v13

1311. Ayuda para cuidados personaes diarios

1312. Subida de las pensiones

1313. Incremento de la ayuda familiar

1314. Promocion del empleo protegido

1315. Reserva de puestos de trabgjo

1316. Incremento de |as subvenciones

1317. Mésy megjores instalaciones sanitarias

1318. Addantar la jubilacion

1319. Profesionales més especiaizados

1320. Cdlidad de la asistencia sanitaria

1321. Mg orade apoyos y protesis 1322. Asistencia psicoldgica
1323. Fisioterapia en la Seguridad Social 1324. Més 'y mejor informacion
1325. Apoyo legd y administrativo 1326. Més informacion sobre recursos

1327. Mgora de los servicios de a ojamiento

1328.

Masy mejores instalaciones sociaes

1329. Mgorade la asistencia a domicilio

1330. Calidad de la asstencia social

1331. Servicios de apoyo al ocio 'y tiempo libre

1332. Centros de dia

1333. Supresion de barreras arquitectonicas

1334. Camparias de imagen

1335. Programas de cambio de actitudes

1336. Promocion de voluntariado

1337. Mésy mgores ayudas técnicas

1338. Aceptacion por parte de la sociedad

1339. Aceptacion por parte de lafamilia

1340. Garantias de futuro

1341. Incremento de la participacion asociativa

1342. Facilidades de transporte

1343. Promocion de viviendas adaptadas

1344. Apoyo alos cuidadores informales

1345. Disminucion de larelacion discapacita-
do/profesional

1346.
MeEj ores recursos comunitarios

Mas actividades ocupacionaes, mésy

1347. Atencion individudizada 1348. Incremento de la atencion sanitaria
1349. Programas adecuados de intervencion 1350. Coordinacion entre instituciones
1351. Otras:

114. Indiquenos, por favor, las medidas o apoyos institucionales que

echa en falta la institucion:

vl4

1421. Coordinacion entre las distintas adminis-
traciones

1422. Incrementar los recursos de las aso-
ciaciones

1423. Actividades culturales

1424. Actividades de formacion

1425. Apoyo de la Comunidad

1426. Apoyo de los Ayuntamientos

1427. Apoyos en € entorno

1428. 1gualdad de oportunidades

1429. Tener en cuentala opinién de los profe-

1430. Reorganizacion de |0s servicios socia-

sionaes les
1431. Creacion de centros y recursos necesarios 1432. I(\:I/_Igr{or implicacion de la adminisira-

1433. Otras:
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115. ¢Qué piensan sobre el futuro de la atencion a sus asociados? v15

1501. Nada, no pienso en € futuro 1502. Vivir a dia

1503. Seguir viviendo 1504. Triste

1505. Soledad 1506. Vida independiente

1507. Pocas ganas de vivir 1508. Con preocupacion, futuro incierto

1509. Mdl, negro 1510. Vivir con calidad de vida

1511. Bien, sin problemas 1512. Aburrimiento

1513. Resuelto 1514. Dependera del asociacionismo

1515. Preocupacion por los hijos 1516. Autonomia personal

1517. Masy mejor preparacion de los profesio- | 1518. Mayor especializacion y persondiza-
nales cion loservicios

1519. Necesidad de apoyos especia es 1520. Sercicios especificos

1521. Atencion personalizada 1522. Méas implicacion de la admnistracion

1523. Otras:

116. ¢Qué piensan sobre el futuro de la atencion alas personas

con discapacidad mayores de 45 afos? v16
1601. Nada, no pienso en € futuro 1602. Vivir d dia
1603. Seguir viviendo 1604. Triste
1605. Soledad 1606. Vida independiente
1607. Pocas ganas de vivir 1608. Con preocupacion, futuro incierto
1609. Mal, negro 1610. Vivir con caidad de vida
1611. Bien, sin problemas 1612. Aburrimiento
1613. Resuelto 1614. Dependera del asociacionismo
1615. Preocupacion por los hijos 1616. Autonomia personal
1617. Masy mgjor preparacion de los profesio- | 1618. Mayor especializacion y persondiza-
nales cion loservicios
1619. Necesidad de apoyos especiales 1620. Sercicios especificos
1621. Atencion personalizada 1622. Més implicacion de la admnistracion
1623. Otras:
117. ¢Tienen aguna otra consider acion que anadir? v17
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