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Medir

la calidad
devida

Elgrupo de
Investigacion
Interuniversitario de la
Facultad de Educacion
amplia el estudio sobre
la atencién a las
personas en situacion
de dependencia

y exclusion social

FIDELA
MANOSO

VALLADOLID. El grupo de Inves-
tigacién Interuniversitario en que
participan Benito Arias y Laura E.
Gomez, del Departamento de Psi-
cologia de la UVA, junto a Miguel
Angel Verdugo, catedritico de la
Universidad de Salamanca y direc-
tor del Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INI-
CO), y Robert L. Schalock, profe-
sor emeérito de la Universidad de
Nebraska y Doctor Honoris Causa
por la USAL, cuenta con una exten-
sa tradicion investigadora en el 4m-
bito de la discapacidad y de otros
colectivos en riesgo de exclusion
social, Uno de sus proyectos, cen-
trado en la atenci6n a las personas
en situacion de dependencia y des-
ventaja social, fue galardonado en
2010 con el Premio Imserso Infan-
ta Cristina, en su modalidad de in-
vestigacion. Se trata de un exten-
50 trabajo realizado sobre una mues-
tra representativa compuesta por
3.029 usuarios de servicios socia-
les dependientes del Instituto Ca-
talan de Asistencia y Servicios So-
ciales (ICASS) de 1a Generalitat de
Catalufia, Los participantes fueron
en su mayoria personas mayores
de residencias y centros de diay
otras con discapacidad intelectual,
pero también participaron perso-
nas con problemas de salud men-
tal, con discapacidades fisicas y sen-
soriales, drogodependientes y con
VIH o sida. El grupo de investiga-

cion ha desarrollado un instrumen-
to, la Escala GENCAT, para evaluar
de modo objetivo la calidad de vida
de los usuarios de servicios socia-
les mediante el modelo conceptual
propuesto por Schalock y Verdugo,
en el que la calidad de vida se en-
tiende compuesta por ocho dimen-
siones fundamentales que se rela-
cionan entre si: bienestar emocio-
nal, bienestar fisico, bienestar ma-
terial, desarrollo personal, autode-
terminacion, inclusion social, re-
laciones interpersonales y derechos.
Para completar las escalas y obte-
ner la informacién, contaron con
el apoyo de mas de 600 profesiona-
les que trabajaban en la atencion a
estos colectivos.

«Hemos encontrado que hay tres
dimensiones de las ocho donde los
resultados son muy altos: bienes-
tar material (es decir, que las per-
sonas tengan cubiertas las necesi-
dades vitales basicas, que dispon-
gan de vivienda y trabajo adecua-
dos...), bienestar fisico (tener cu-
biertas las necesidades de salud, ha-
bitos de alimentacién saludables,
acceso a ayudas técnicas...) y dere-
chos (respeto al derecho a la inti-
midad, a manejar su propio dinero,
a ser considerado como el resto de
las personas...), pero no es extrano
que sean las mas altas dado que vi-
vimos en un pais donde la satisfac-
cién de estas necesidades esta ga-
rantizadan, explica Benito Arias a
1a hora de abordar las conclusiones
de este trabajo.

Por el contrario, las dos mas ba-
jas son el desarrollo personal (las
oportunidades que tiene la perso-
na para desarrollar su capacidades,
habilidades e iniciativas, asi como
la posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y reali-
zarse personalmente) y la inclusion
social (hasta qué punto una perso-
na es aceptada socialmente como
parte activa e integrada en la socie-
dad y cuenta con el apoyo de los de-
mis), mientras el resto de las di-

Desarrolla nuevas fases
del proyecto que recibié
el Premio Imserso
Infanta Cristina

La Generalitat de
Cataluiia ha encargado
al grupo el desarrollo
de nuevas fases del
proyecto galardonado
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Benito Arias, en su despacho de la Facultad de Educacion y Trabajo Social. :: ricaroo orazo

mensiones estan «razonablemen-
te bieny.

Pero el Premio Infanta Cristina
ha sido un acicate para continuar
trabajando para la comunidad cata-
lana. Continuando en la linea del
estudio iniciado, ahora se encuen-
tran inmersos en un trabajo en el
que estdn desarrollando los perfi-
les de proveedores de servicios y
organizaciones catalanas con el fin
de monitorizar sus progresos en el
logro de resultados personales re-
lacionados con la calidad de vida,
desarrollar practicas basadas en la
evidencia y guiar los cambios orga-
nizacionales y las intervenciones
dirigidas a la mejora en la calidad
de los servicios que atienden a es-
tas personas con dependencia y des-
ventaja social.

Perfiles de proveedores
Para ello, se ha contado en esta fase
con un total de 758 profesionales,
pertenecientes a 154 organizacio-
nes o entidades, y 288 centros o ser-
vicios, todos ellos de Catalufia, que
habian manifestado de forma vo-
luntaria su deseo de participar en
el proyecto. «Se trata de establecer
una linea base en cada servicio con
las puntuaciones medias que obtie-
nen los usuarios y las usuarias de
cada servicio, con el fin de orientar
las pricticas y las intervenciones
de mejora de la calidad de vidaen
funcién de resultados medidos con
un instrumento con suficientes evi-
dencias de validez y fiabilidad».

El grupo ha trabajado en la pri-
mera parte con errores muestra-
les que oscilan entre el 0 y el 10%,
dado que algunos colectivos son
de dificil acceso y no estin en su
mayor parte censados, como es el
caso de las personas con drogode-
pendencias, o sida. «De hecho el
proceso de muestreo ha sido com-
plicado, aunque tenemos la certe-
za de que es representativo de toda
la poblaciény.

Uno de los hechos que mas des-

El protocolo Gencat

La escala Gencat es un instrumento que permite la evaluacién objetiva
de resultados personales relacionados con la calidad de vida de
usuarios de servicios sociales.

Los usuarios de servicios sociales

Discapacitados En riesgo de exclusion
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s ~ Laencuesta
At se harealizado a
600 los profesionales que
trabajan a diario con
Profesionales

los sujetos del estudio

La calidad de vida

Los profesionales rellenaron un cuestionario individual

de cada persona para obtener un perfil de la calidad de vida

de acuerdo con 8 dimensiones: bienestar emocional (BE), relaciones
interpersonales (RI), bienestar material (BM), desarrollo personal (DP),
bienestar fisico (BF), autodeterminacion (AU), derechos (DE)

e inclusién social (15).

Representacion grafica
de las medias obtenidas en cada dimensién
(puntuacion de 1a100)
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taca el profesor Benito Arias, es que
la Generalitat haya seleccionado a
su grupo de investigacion para rea-
lizar un estudio en Catalufna -una
comunidad que va por delante del
resto del pais en lo que a atencién
social se refiere- siendo asi que en

Catalufa existen excelentes equi-
pos de investigacion en el imbito
de las ciencias sociales. Tal recono-
cimiento ha cuajado ademés en el
arco mediterrineo, y comunidades
como Baleares y Valencia ya estdn
en contacto con el grupo para lle-
var a cabo iniciativas de este tipo.

Pero no es de extranar que se
haya contado con este equipo de
investigacién, ya que otros de sus
trabajos han recibido reconocimien-
tos, como el Primer Premio AM-
PANS, en 2009, otorgado en Cata-
lufia por un trabajo sobre el amor y
el bienestar emocional en las per-
sonas con discapacidad intelectual,
un estudio pionero en Espafia en el
que ha tratado de desvelar como
vive las relaciones afectivas este
colectivo al que muchas veces se le
niega este derecho.

Para ello han escogido una mues-
tra de 411 personas con discapaci-
dad intelectual y se les ha pregun-
tado por estas cuestiones. Y de la
misma forma que la calidad de vida
tiene ocho dimensiones, el amor
tiene tres, de acuerdo con los mo-
delos tedricos que cuentan con mas
aceptacion en la comunidad cien-
tifica: la pasion, la intimidad y el
compromiso. Y las personas con dis-
capacidad intelectual también se
enamoran, tienen pasion... pero no
obtienen puntuaciones significa-
tivamente mis bajas en compromi-
50, es decir, no pueden comprome-

terse a permanecer toda la vida jun-
toasu pareja, nia afrontar proyec-
tos en comin, pero no por una ra-
zon intrinseca, sino por razones
ambientales, porque no manejan
su vida de forma auténoma y libre.

Estdn con frecuencia sometidos
ala presion familiar, que ejerce una
sobreproteccion excesiva, «cuan-
do deberia darse mayor permisivi-
dad siempre que estuvieran conve-
nientemente asesorados y partici-
paran en programas estructuradosy,
subraya Arias. Este mismo estudio
se estd extrapolando a diversos pai-
ses de Hispanoamérica, ya que hay
factores culturales y religiosos di-
ferenciadores entre ambas zonas,
probablemente mis negativos que
en Espafa, como estin poniendo
de manifiesto diversos estudios
transculturales.

Conducta adaptativa

Dado que la discapacidad intelec-
tual se define por un funcionamien-
to intelectual y una conducta adap-
tativa deficiente, el grupo esta abor-
dando actualmente, junto con Pa-
tricia Navas (miembro del INICO),
el desarrollo de una escala de eva-
luacién de la conducta adaptativa
(habilidades practicas, habilidades
sociales y habilidades conceptua-
les) para las personas con discapa-
cidad intelectual, en colaboracion
con la Asociacién Americana sobre
Discapacidades Intelectuales y del

Son autores de un
trabajo pionero sobre

el amor y el bienestar
social entre

las personas con
discapacidad intelectual

«El trastorno de
hiperactividad en

los nifios esta
sobrediagnosticado»

Trabajan con menores
de 6 aiios para intentar
predecir el desarrollo
futuro del TDAH

Desarrollo (AAIDD). Hasta ahora,
se estdn evaluando estos aspectos
con métodos obsoletos, y de ahi que
el grupo de investigacion esté de-
sarrollando una escala para evaluar
de forma rigurosa y precisa estas
tres clases de habilidades que ne-
cesitan las personas para desenvol-
verse y adaptarse a la sociedad. El
trabajo desempenado hasta la fe-
cha ha supuesto también el reco-
nocimiento a su labor con el tercer
premio de AMPANS en 2010.
Otra de sus lineas de investiga-
cion se ha centrado en los ultimos
afios en la evaluacién del Trastor-

no por Déficit Atencional con Hi-
peractividad (TDAH) en nifios, dada
la actual preocupacién que existe
en relacién con el diagnéstico (se-
gun Arias, el trastorno esta sobre-
diagnosticado en una proporcion
no desdenable de casos). «Nosotros
lo que hacemos es calibrar los ins-
trumentos utilizados hasta este mo-
mento para ver donde fallan y co-
rregir esos desequilibrios de modo
que se pueda evaluar de forma mas
rigurosa el trastornoy. El uso de mé-
todos de evaluacion tradicionales
(basados esencialmente en entre-
vistas con los padres) lleva proba-
blemente al diagnostico de falsos
positivos, es decir, nifios diagnos-
ticados de TDAH sin tener el tras-
torno, lo que puede conducir a una
prescripcién inadecuada de trata-
miento farmacolégico.

En esta linea de investigacion, el
grupo también estd interesado en
detectar marcadores precoces de
hiperactividad. De ahi que, mien-
tras el TDAH se diagnostica a par-
tir de los 6 afios, estén trabajando
con nifios de 4 y 5 afios para ver si
presentan algun sintoma que pue-
da predecir el desarrollo futuro del
trastorno: «Seria bueno porgue se
podrian poner en marcha progra-
mas de prevenciény.
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