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Presentacion

El desarrollo de esta tesis doctoral ha sido realizado en el Instituto Universitario
de Integracién en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, como parte
de una de sus principales lineas de investigacion, dedicada a la Inclusiéon Laboral,
Empleo con Apoyo y Politicas Sociales. Dicha tesis ha implicado todo un proceso de
crecimiento personal y aprendizaje de habilidades investigadoras, en el que se ha
tratado de profundizar en el conocimiento de un tema de gran interés y relevancia

para el mundo de la discapacidad.

A lo largo de los siguientes parrafos introductorios intentaremos exponer los
puntos principales en los que se ha basado esta tesis y transmitir la relevancia que
desde la investigacion pueda tener. Para ello, indefectiblemente nos referiremos a la

discapacidad intelectual en la edad adulta, la calidad de vida y el empleo con apoyo.

La corta trayectoria que acompaia al estudio de la metodologia del empleo con
apoyo en nuestro pais la convierte en una disciplina joven. Por ello, se pretende que
con este trabajo y las aportaciones de otros investigadores, el empleo con apoyo tenga
un respaldo cientifico significativo que acredite en Espafia lo que en otros paises ha
sido demostrado hace ya tiempo. De hecho, los inicios del empleo con apoyo tienen
lugar en Estados Unidos en la década de los ochenta, progresando muy lentamente en

Europa el interés por esta metodologia de insercién laboral.

Si por unos instantes nos paramos a reflexionar sobre los avances que las
personas hemos ido experimentando en los ultimos afos, podremos ser conscientes
de los grandes cambios que han ido ocurriendo en un espacio de tiempo relativamente
corto. Seguramente, todos habremos pensado en los progresos relacionados con las

nuevas tecnologias y las consecuencias que éstas han tenido en practicamente todas

17
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las esferas de nuestras vidas, desde la salud a la manera en la que nos comunicamos,
trabajamos o incluso nos divertirnos. Pero si avanzamos un paso mas en esa reflexion,
y pensamos en los grandes cambios en la vida de las personas, quizds nuevamente
todos habremos podido pensar en los avances que la humanidad ha experimentado en

relacidn a la adquisicion de libertades y derechos.

Todos estos cambios estdn reflejando la esencia de un claro objetivo, mejorar la
calidad de vida de las personas. Cambios que, si bien en términos de poblacién general
han sido significativos, mds concretamente para las personas con discapacidad
intelectual, podriamos decir que han sido transcendentales. En las ultimas décadas el
trato a nivel social, profesional y cientifico de la discapacidad tal y como transmite en
sus multiples intervenciones Miguel Angel Verdugo, Catedratico de Psicologia de la

Discapacidad, no tiene parangdn en la historia.

El formidable cambio de la visién de la discapacidad ha permitido que no se
detenga el progreso en los programas y servicios destinados a las personas con
discapacidad, y que se avance en materia de politica social hacia una sociedad
inclusiva. Si bien todos estos avances se han dado, no podemos olvidarnos que se han
conseguido gracias a organizaciones no gubernamentales e instituciones de la
administracion que trabajan a favor de las personas con discapacidad, desafiando
grandes dificultades y superando multiples barreras. Pero los éxitos conseguidos han
sido la confirmacidn y el coraje para luchar por la defensa y promocion de los derechos
de las personas con discapacidad como la Unica via a seguir en la mejora de las vidas
de estas personas. Asi en los afios 60 se inicid la integracion educativa, se fueron

dando grandes pasos hacia la comunidad y asimismo en los afios 80 nacieron las
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iniciativas de empleo con apoyo, lo que supuso un avance histérico en el empleo de las
personas con discapacidad. Es precisamente en esta Ultima area en la que se enmarca
esta investigacion. El objetivo de este estudio es profundizar en el conocimiento de la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que estan trabajando en
empresas ordinarias a través del empleo con apoyo. Partiendo de este objetivo, se
desarrolla esta tesis doctoral, cuyos planteamientos estan organizados en seis

capitulos articulados, a su vez, en una parte tedrica y otra empirica.

Como veremos a lo largo de los capitulos tedricos, la literatura disponible
muestra el aumento progresivo por el interés en el ambito de la discapacidad. El
objetivo de la parte tedrica no es otro que fundamentar la importancia e idoneidad del
tema estudiado y revisar los avances investigadores que pueden vincularse con
nuestro objeto de estudio. Es decir, hemos pretendido mostrar el panorama actual e
indagar cuestiones que quedan por investigar. Esta primera parte consta de tres
capitulos. En el primero se expone cdmo el avance en la conceptualizacién de la
discapacidad hacia modelos ecoldgicos y sociales con el énfasis en el ambiente, ha
supuesto una mejora importante en el funcionamiento de las personas con
discapacidad. Para ello presentamos el marco tedrico desde el cual se comprende en la
actualidad la discapacidad intelectual haciendo especial hincapié, por su relevancia y
relacidon con este trabajo, en el papel que tienen los apoyos y la autodeterminacién.
Muy relacionado con esto, en el segundo capitulo se plasma el avance significativo
producido en el concepto de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003) que ha
permitido el progresivo cambio social hacia la integracién de las personas con
discapacidad intelectual. Del mismo modo, abordamos la trayectoria de la

conceptualizacion del concepto, exponemos un breve recorrido por los modelos
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principales propuestos y desarrollados sobre calidad de vida para, posteriormente,
plantear y desarrollar el modelo utilizado como referente en este trabajo, el Modelo
de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2003), por ser uno de los mds reconocidos
en este ambito de estudio. Complementariamente, dedicamos un apartado de este
capitulo a conocer los principales instrumentos de medida de la calidad de vida en
personas con discapacidad intelectual. El tercer capitulo, estd estructurado en dos
partes, la primera que recoge a modo de introduccion las modalidades de acceso al
empleo de las personas con discapacidad, para centrarnos posteriormente en el
empleo con apoyo. De este modo recorremos las diferentes definiciones, principios,
caracteristicas, elementos que lo componen, procesos y factores de eficacia, y la
situacion actual del mismo en Espafia. La segunda parte de este capitulo esta orientada
a vincular el empleo con apoyo con la investigacion; por ello se recogen diferentes
temas de investigaciéon y se hace especial hincapié en la investigaciéon que esta
vinculada al constructo de calidad de vida y a la metodologia del empleo con apoyo. De
este modo recorremos diferentes investigaciones que han ido demostrando cémo
influye el empleo ordinario en la calidad de vida de las personas con discapacidad

intelectual.

La segunda parte de esta tesis doctoral implica el trabajo empirico de
investigacion, representado en dos capitulos. En el cuarto capitulo, presentamos los
objetivos y las hipétesis planteadas respecto a la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual que trabajan en entornos laborales normalizados. Ademas
exponemos el disefio utilizado para la realizacién de la investigacién, asi como la
descripcidn de los participantes y de las variables e instrumentos empleados en la

misma para, seguidamente, mostrar el procedimiento de recogida de datos y los
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andlisis estadisticos efectuados. El quinto capitulo, constituye el eje central de esta
tesis. En él detallamos los resultados obtenidos del estudio sobre la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual que trabajaban en empresas ordinarias a
través del empleo con apoyo. El capitulo estd organizado en cinco apartados que
ofrecen: el perfil de los trabajadores; el diagnéstico de la calidad de vida tanto desde la
perspectiva de la propia persona con discapacidad como desde la de su preparador
laboral; el grado de acuerdo de ambas perspectivas; las diferencias entre las
dimensiones de calidad de vida; los factores y modelos que las explican y, por ultimo,
el estudio de la incidencia del trabajo en la empresa ordinaria sobre la calidad de vida

percibida de los trabajadores con discapacidad intelectual.

Para terminar, el sexto capitulo reune las conclusiones y reflexiones derivadas
del estudio, asi como las limitaciones encontradas y los futuros pasos a seguir en

proximos estudios.

Con esta tesis pretendemos que toda aquella persona que tenga el dnimo de
recurrir a su lectura halle, al menos una idea clara de que el trabajo en la empresa
ordinaria puede ser desarrollado por personas con discapacidad intelectual y que éste
repercute de manera positiva en su calidad de vida. Aunque, como veremos, todavia
existen asignaturas pendientes que de algin modo deseamos puedan irse
enmendando en parte, gracias a investigaciones como esta, con el Unico propdsito de
conseguir cambios y acciones que influyan de manera positiva en la calidad de vida de

las personas con discapacidad intelectual.
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Capitulo 1. Las personas con discapacidad intelectual

1. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.1. Introduccion

El objetivo de este capitulo es ofrecer el marco tedrico desde el cual se
comprende en la actualidad a las personas con discapacidad intelectual, por ser el
colectivo objeto de estudio de esta tesis. Ademds se hara especial hincapié, por su
relacion con este trabajo, en el paradigma de apoyos y su papel en el empleo con
apoyo. Por lo tanto, expondremos en primer lugar, la definicion vigente de
discapacidad intelectual y, en segundo lugar, nos centraremos en el paradigma de
apoyos, como modelo en la intervencidn con personas con discapacidad intelectual.
Finalmente, presentamos un breve apartado en relacion con la autodeterminacion,
elemento esencial en la prestacién de servicios, que refleja el derecho de las personas
con discapacidad a dirigir sus propias vidas y que mantiene una estrecha relaciéon con

el logro de resultados positivos y la calidad de vida.

Para poder entender la conceptualizacion vigente de las personas con
discapacidad intelectual es necesario retroceder a uno de los acontecimientos
ocurridos en el siglo pasado. El momento en el que por primera vez es reconocido el
derecho de las personas con discapacidad intelectual a vivir como cualquier otro
miembro de la sociedad. Este momento nos sitla en la segunda mitad del Siglo XX, con
la formulacién del principio de normalizacién, segun el cual toda persona con
discapacidad debe ser considerada, tratada, atendida, respetada y valorada como
cualquier otra, integrandose en los diferentes aspectos que configuran la vida

cotidiana (Cortina, Gomez, y Gliell, 1998; Nirje, 1980). Como todo principio, ademas de
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trasladar un mensaje (igualdad), supuso el comienzo de lo que hoy es la visién y el

enfoque de la discapacidad intelectual.

1.2. El concepto actual de discapacidad intelectual

La vision historica de la discapacidad ha estado marcada por el negativismo, la
dificultad y la incapacidad; sin embargo, la posicién actual subraya el apoyo como la
clave para promover el desarrollo, el funcionamiento y el bienestar personal, con el fin

ultimo de mejorar la calidad de vida.

Abordar el concepto de discapacidad intelectual hace ineludible citar el trabajo
realizado por el grupo de mayor prestigio internacional en dicho dmbito. Nos estamos
refiriendo a la Asociacion Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD; American Association on Intelectual and Developmental
Disabilities, anteriormente AAMR; American Association on Mental Retardation), la
cual histéricamente ha guiado a través de la publicacion de once manuales, la

comprension, definicidn y clasificacién de la discapacidad intelectual.

La novena edicion de la AAMR en 1992 supuso modificaciones tan importantes
con respecto a lo anterior, que produjo un cambio de paradigma, alejdndose de la
concepcidon del ‘retraso mental’ como rasgo del individuo, para basarse en una
conceptualizacidn con tres implicaciones importantes (Schalock, 1995; Verdugo, 1994,

2003):

a) el ‘retraso mental’ ha de definirse teniendo en cuenta el contexto social que

rodea al individuo; b) se introduce el concepto de sistemas de apoyo como principal
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via de intervencién para la mejora del funcionamiento, y c) las limitaciones de un

individuo pueden verse acompafiadas de otras muchas capacidades.

Este nuevo planteamiento multidimensional del ‘retraso mental’, tendra una
repercusion directa en el disefio de los servicios para personas con discapacidad
intelectual, persiguiendo el objetivo de adecuar el entorno a las necesidades
individuales para lograr la integracidon en la comunidad y la mejora de la calidad de
vida (Cortina, y cols., 1998), a través de la identificacién de los apoyos necesarios para
ello (Thompson y cols., 2002). Y es asi, como a finales del Siglo XX, con la aparicion del
paradigma de apoyos, la discapacidad comienza a entenderse como resultado de un
mal ajuste entre las capacidades de la persona y las demandas del entorno,

convirtiéndose los apoyos en una parte esencial de dicha interaccioén.

Una década después, y derivada del cambio de paradigma, se publica en 2002 la

décima edicién, definiendo el retraso mental de la siguiente manera:

“Retraso Mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa, tal como se ha manifestado
en habilidades prdcticas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de

los 18 afios” (Luckasson y cols., 2002/2004, p.17).

Con respecto a la definicion anterior, ésta refuerza el planteamiento
multidimensional del concepto, aumentando el numero de dimensiones de cuatro a
cinco, mediante la incorporacion de la dimensidn —Participacion, Interacciones y Roles
Sociales-. Por tanto, el modelo tedrico de retraso mental queda como se puede ver en

la Figura 1.
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I. HABILIDADES
INTELECTUALES

II. COMPORTAMIENTO ~
ADAPTATIVO FUNCIONAMIENTO

APOYOS HUMANO

I1l. SALUD

/7

IV. PARTICIPACION

V. CONTEXTO —

Figura 1. Modelo tedrico de retraso mental (Luckasson y cols., 2004, p. 27)

Como podemos observar, se enfatiza la necesidad de tener en cuenta multiples
dimensiones. En este caso destacamos la dimension Participacidn, Interaccién y Roles
Sociales, referida a la medida en que el sujeto estd activamente involucrado en su
entorno (Verdugo, 2003), desempefiando actividades reales en dambitos de la vida
social que se relacionan con su comportamiento en la sociedad, roles en el hogar,
trabajo, ocio, etc. (Verdugo y Schalock, 2010). Por otro lado, resulta evidente en el
modelo, el papel central que tienen los apoyos a la hora de valorar el funcionamiento
de la persona. Asi, se consolida el cambio de paradigma que ya habia comenzado en

1992.

En el afo 2010, se publica la onceava y ultima edicidon de la AAIDD (Schalock y
cols., 2010/2011), en la que permanece vigente la definicidon del 2002, con una ligera
modificacion que sustituye el término retraso mental por el de discapacidad

intelectual.
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De manera resumida mostramos los cinco cambios en la concepcidn y enfoque
de las personas con discapacidad intelectual centrados en cinco cuestiones histdricas

que reflejan la evolucion del cambio de paradigma (Verdugo y Schalock, 2010):

1) Se presenta un nuevo término, discapacidad intelectual, y se elimina

definitivamente el término retraso mental.

2) La discapacidad intelectual se explica sobre la base de tres conceptos
significativos: a) el modelo socio-ecoldgico, b) un enfoque multifactorial de la etiologia
y c) la distincién entre una definicion operativa y otra constitutiva de la condicién que

ayuda a comprender mejor los fundamentos tedricos del constructo.

3) Definicidn operativa de la categoria:

“La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal y como se ha
manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y prdcticas. Esta

discapacidad se origina antes de los 18 afios” (Schalock y cols., 2010/2011, p.31).

Parte explicita de esta definicidn son las cinco premisas que aclaran el contexto

en el que se plantea dicha definicidn, a la vez que son esenciales para su aplicacién:

Premisa 1: Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el

contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

Premisa 2: Una evaluacién valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica asi
como las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores y

conductuales.
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Premisa 3: Las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

Premisa 4: Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo

de un perfil de necesidades de apoyo.

Premisa 5: Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo
periodo, el funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual

generalmente mejorara (Schalock y cols., 2010/11).

4) Clasificacion de los miembros de una categoria a través de un sistema de
clasificaciéon multidimensional, donde a cada dimensién (habilidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, evaluacion etioldgica, participacion, contexto y apoyos) se

le adjudica unas medidas y un esquema de clasificacion.

5) Enfoque de los servicios educativos y de habilitacién: consta de cuatro
aspectos importantes: a) comprender el modelo multidimensional del funcionamiento
humano (Figura 1); b) utilizar de manera eficiente las funciones clinicas (diagndstico,
clasificacién y planificacion de apoyos); ¢) conceptualizar y proporcionar un sistema de
apoyos; y d) definir los resultados personales y familiares que deben proporcionar las

bases empiricas y una demostracién de las politicas publicas.

Como se ha podido comprobar a lo largo de este apartado, la concepcion de la
discapacidad intelectual ha evolucionado con rapidez. Esto significa que nos
encontramos en continua mejora respecto a su comprension, lo que repercute de
manera directa, en la mejora de las practicas y la calidad de vida de las personas con

discapacidad.
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Por otro lado, tanto el modelo actual de discapacidad intelectual como la
tematica de este trabajo hacen evidente la necesidad de detenernos en el concepto de
apoyos. Como ya hemos visto, el modelo otorga a los apoyos un papel central, a modo
de elementos de ajuste entre el funcionamiento de la persona y su entorno. Por lo
tanto, valorar las necesidades de apoyo sera fundamental para planificar dichos

apoyos y mejorar el funcionamiento.

1.3. El paradigma de apoyos

El concepto de apoyo es algo conocido por todos, ya que vivimos en un mundo
en el que todos necesitamos de una variedad de apoyos para el desarrollo de nuestra
actividad diaria. No obstante, y teniendo en cuenta que son el eje central del
paradigma al que dan nombre, a continuacién nos centramos en su definicién y en la
de dos conceptos mas con los que estd intimamente relacionado, las necesidades de

apoyo y el sistema de apoyos.

A mediados de la década de los afios 80, surge el paradigma de apoyos (Bradley,
1994) vy, a principios de los 90 se introduce el concepto de sistemas de apoyo como
principal via de intervencién para la mejora del funcionamiento, dando lugar a politicas
y practicas organizacionales centradas en la inclusién y participacidon social de las
personas con discapacidad intelectual. La edicién de 2002 de la AAID plantea la
siguiente concepcion del apoyo: Los apoyos son “recursos y estrategias cuyo propdsito
es promover el desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar personal y que

mejoran el funcionamiento individual” (Luckasson y cols. 2002/2004, p. 151).
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Las caracteristicas mas relevantes de los apoyos han ido evolucionando al igual

que el paradigma (Luckasson y cols., 2002/2004; Schalock y cols., 2010/2011) y son las

siguientes:

1.

Las fuentes de apoyo: se refiere al origen del que proviene el apoyo. Dos
grandes grupos: A) Apoyos naturales: proporcionados por personas o
equipamientos en determinados entornos, los cuales posibilitan el logro de
resultados personales; suelen estar disponibles y son culturalmente apropiados
y estdn apoyados por recursos dentro del ambiente y facilitados en la medida
necesaria. B) Apoyos basados en servicios: proporcionados por profesionales,
que trabajan especificamente para proporcionar apoyos y que no forman parte
de los entornos naturales de la persona.

Las funciones de los apoyos son ocho: ensefanza, amistad, planificacion
econdémica, asistencia al empleado, apoyo conductual, ayuda en el hogar,
acceso y uso de la comunidad y asistencia sanitaria.

La intensidad de los apoyos hace que los apoyos puedan ser intermitentes,
limitados, extensos y generalizados.

Resultados deseados como pueden ser la independencia o la mejora de la
calidad de vida de la persona.

Por otro lado, las necesidades de apoyo constituyen un “constructo psicoldgico

qgue hace referencia al perfil y la intensidad del apoyo que una persona requiere para

participar en actividades relacionadas con un funcionamiento humano normativo”

(Thompson y cols., 2010, p. 9). Y pueden entenderse de cuatro maneras distintas

(Thompson y cols., 2002): necesidad normativa u objetiva; necesidad sentida;

necesidad expresada o demandada y necesidad comparativa.

34



Capitulo 1. Las personas con discapacidad intelectual

Y el tercer concepto con el que los apoyos estdn intimamente relacionados es
con el sistema de apoyos, que se define como el uso planificado e integrado de
estrategias y recursos de apoyo individualizado que engloba los multiples aspectos del

funcionamiento humano en diferentes contextos (Schalock y cols., 2010/11).

Como podemos observar en la representacion del modelo de apoyos (ver Figura
2) se describe la relacién entre el desajuste de las competencias personales y las
demandas del entorno, y la provision de apoyos individualizados que conducen a
mejores resultados personales. La comprension de este modelo implica cuatro

cuestiones relevantes:

a) Un desajuste entre la competencia personal y las demandas del entrono
genera unas necesidades de apoyo que requieren unas intensidades y tipos concretos

de apoyos individualizados.

b) En la medida que esos apoyos individualizados se basen en una planificacién y
aplicacién adecuadas, sera mas probable que mejore el funcionamiento humano y los

resultados personales.

c) Como un puente entre lo que es y lo que puede ser, el centro de atencién de
los sistemas de servicios educativos y de habilitacion cambia, pasando a comprender a
las personas por el tipo e intensidad de sus necesidades de apoyo en lugar de por sus

déficits.

d) A pesar de que hay una relacion reciproca entre deficiencias y necesidades de
apoyo, segun la cual mayores limitaciones personales casi siempre van a estar

asociadas a una mayor intensidad de las necesidades de apoyos, es mas probable que
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un enfoque centrado en reducir la discrepancia entre las competencias personales y
las exigencias de los entornos (mas que centrado en los déficits) identifique, desarrolle

y organice los apoyos que mejoran los resultados personales.

Desajuste entre —* Resultados
competenciasy personales
demandas mejorados
Los resultados pueden
Las personas con % —> Apoyos - Incluir més
discapacidad 2 | individualizados | £ | independencia,
intelectual @ g mejores relaciones
experimentan un a Planificacidn 7 persona kes, mayores
desajuste entre su E reflexiva y & | oportunidades para
competencia ﬁ aplicacién de E‘ contribuira la
personaly las g apoyos 5 sociedad, un
demandas del £ | individualizados Q aumento de la
entorne. g g | participaciénenla
| (5] a escuela yio los
contextos v
actividades
comunitarios, y un
mayor sentido de
bienestar personal o
satisfaccién vital.

Figura 2. Modelo de apoyos (Schalock y cols., 2010/11)

El modelo también refleja dos funciones globales relacionadas con los apoyos
individualizados. La primera funcion seiiala la discrepancia entre lo que la persona no
es capaz de hacer en diferentes entornos y actividades y qué cambios hacen posible su
participacidn. La segunda funcidén se centra en mejorar los resultados personales a
través de la mejora del funcionamiento humano. Ambas funciones necesitan estar

cuidadosamente alineadas (Schalock y cols., 2010/11).

El énfasis principal de este paradigma de apoyos estd en el ajuste persona-
ambiente, siendo la planificacion y provision de apoyos la clave para que las personas

con discapacidad intelectual puedan participar satisfactoriamente en todas las areas

36



Capitulo 1. Las personas con discapacidad intelectual

de la vida. Ademas tal y como indica Ibafiez (2009) los apoyos se consideran la solucién
a la promocion de la autonomia personal y la atenciéon a personas en situacién de

dependencia.

A nivel de normativa, es destacable la aportacion de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocidon de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en
situacién de dependencia. Realiza un reconocimiento del derecho a la atencion,
considerando que hay que aportar los apoyos a las personas en situaciéon de
desventaja con respecto al resto de ciudadanos que les permitan desarrollar las
actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y
poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania. Ademds de incorporar la
necesidad de superar ciertos criterios de calidad en los servicios. Del mismo modo, la
Convenciéon Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Organizacién de Naciones Unidas, 2006) reafirma que todas las personas con todos los
tipos de discapacidad deben poder gozar de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales, promulgando principios acordes con el modelo de calidad de vida,
convirtiéndose éste en un vehiculo para implementar y monitorizar aquélla (Verdugo,

Navas, Gémez y Schalock, 2012).

En el libro Cambio en las Organizaciones de Discapacidad. Estrategias para
superar los retos y hacerlo realidad, publicado por Schalock y Verdugo (2013), los
autores dedican un capitulo al conocimiento actual sobre la conceptualizacion, medida
y puesta en practica de un sistema de apoyos. Entre otros aspectos, destacan que en el
proceso de un plan de apoyos individualizado deben existir seis componentes: la

evaluacion de las necesidades de apoyo, la sintesis y alineacion de esa informacién con
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las estrategias de apoyo y fuentes de apoyo, el desarrollo real del plan de apoyos
individualizado, y a partir de ahi su puesta en practica, supervisién y evaluacion. Como
veremos mas adelante en el capitulo 3, estos componentes estdn presentes en el

proceso de empleo con apoyo (EUSE, 2005; 2010).

Ademas, relacionado con la visidn actual de las capacidades de las personas con
discapacidad, nos hace tener presente que la finalidad ultima de los apoyos es

proporcionar lo necesario para promocionar la autodeterminacion de la persona.

1.4. Autodeterminacion

En el dmbito de la investigacion de las personas con discapacidad, la
autodeterminacion ha generado un gran interés ya que estd muy unido a la plena

integracion.

El autor mas reconocido en el campo de la autodeterminacion y la discapacidad
intelectual es Michel L. Wehmeyer (1996), quien define la autodeterminacién como la
accion de una persona que es el principal agente causal de su propia vida y de las
elecciones y toma de decisiones sobre su calidad de vida, libre de influencias o
interferencias externas no deseables. En base a esta definicion, podemos pensar que
aquellas personas que tengan mejor autodeterminacion, lograran una mejor calidad de
vida. De hecho, encontramos varios estudios que asi lo reflejan. Wehmeyer y
Schawartz (1997) investigaron como el nivel de autodeterminacién influye en la
obtencién de resultados positivos, en concreto respecto a la vivienda y en el empleo

de las personas con discapacidad intelectual. Hallaron que aquellas personas con alta
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autodeterminacion tenian mas probabilidades de encontrar un empleo al terminar sus
estudios y mayores deseos de vivir fuera de casa de sus progenitores que las que
tenian baja autodeterminaciéon. Posteriormente, resultados similares fueron
confirmados por Wehmeyer y Palmer (2003), que hallaron que las personas con alta
autodeterminacion tenian mayor probabilidad de encontrar empleo y de que éste les

aportara mayores beneficios laborales.

Segun Wehmeyer, Verdugo y Vicente (2013) una mala interpretacién frecuente
de la autodeterminacién es entender que simplemente significa “hacerlo tu mismo”.
Interpretarlo de esta manera conlleva un problema evidente para las personas con
discapacidades significativas, pues pueden tener limitaciones en el numero y tipo de
actividades fisicas o cognitivas a desarrollar de forma independiente. Sin embargo, en
la medida que se proporcionen los apoyos para que la persona tome el control, sera

irrelevante si la persona realizo sola la actividad.

En un estudio reciente, Wehmeyer, Palmer, Shorgren, Williams-Diehm y Soukup
(2013) confirman la importancia de la implementacién de programas de promocién de
la autodeterminacidn para mejorar la misma, lo que a su vez se asocia, como ya hemos

visto, con la obtencidon de resultados personales positivos.

Pero ademads, sabemos que la autodeterminacion y la calidad de vida estan
intimamente relacionadas (Arellano y Peralta, 2013; Lachapelle y cols., 2005;
McDougall, Evans y Baldwin, 2010; Wehmeyer y Schawartz, 1997), de tal modo que a
mayor nivel de autodeterminacion mayor nivel de calidad de vida. De hecho, como

veremos en el siguiente capitulo, la autodeterminaciéon es una de las principales
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dimensiones que compone el constructo multidimensional de la calidad de vida

(Schalock y Verdugo, 2003).

En resumen, el desarrollo de este primer capitulo, en relacién a la actual
conceptualizacién de la persona con discapacidad intelectual, al sistema de apoyos
como principal via de intervencién para la mejora del funcionamiento, y a la
autodeterminacién, donde la persona es el principal agente causal sobre su vida,
elecciones y toma de decisiones sobre su calidad de vida, nos proporciona la base para
el entendimiento de la metodologia del empleo con apoyo como principal alternativa

laboral deseable para el colectivo.

El siguiente capitulo hace referencia al concepto de calidad de vida, ya que es el
gue guiara nuestro trabajo y la esencia de lo que persiguen tanto los profesionales

como los investigadores, los familiares y las propias personas con discapacidad.
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2. CALIDAD DE VIDA

2.1. Introduccion

En este capitulo nuestro objetivo es ahondar en el concepto de calidad de vida
dentro del dmbito de la discapacidad intelectual. Para ello, inicialmente abordaremos
de manera sucinta la conceptualizacion del mismo desde sus origenes hasta la
actualidad. Asimismo, expondremos un breve recorrido por los modelos principales
propuestos y desarrollados para, posteriormente, plantear y desarrollar el modelo
utilizado como referente en este trabajo, el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2003). Finalmente, mostraremos una pequefia descripcién de los principales
instrumentos de medida de la calidad de vida en personas con discapacidad

intelectual.

2.2. Nociones historicas del concepto de calidad de vida

Como indican numerosos investigadores del concepto (Cérdoba, 2004; Crespo,
2003; Gomez, 2010; Rodriguez, 2011; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/20009;
Schalock y Verdugo, 2003; Schalock y Verdugo, 2012; Verdugo, 2006; Wang, Schalock,
Verdugo y Jenaro, 2010) el interés por la calidad de vida esta presente desde siempre,

desde las reflexiones filoséficas sobre el bienestar, la felicidad y la buena vida.

En los ultimos treinta afios se ha producido un cambio de paradigma en la forma
de ver e interactuar con las personas con discapacidad intelectual. Este cambio ha

avanzado a lo largo de tres etapas (Schalock y Verdugo, 2013):
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Primera etapa (1960-1970). La discapacidad es entendida como defecto o
anomalia de la persona y su atencidn era en servicios segregados. Es en esas
décadas cuando surgen dudas en relacién al paradigma de aquel momento.
Segunda etapa (1970 y 1980). Se produjeron una serie de cuestiones que
permitieron avances importantes en investigacién: a) se hizo evidente el
desacuerdo entre el paradigma previo y las capacidades reales de las personas
con discapacidades intelectuales y del desarrollo; b) se avanza en la
desinstitucionalizacion y la defensa de los derechos civiles; c) se desarrollé un
enfoque centrado en el aprendizaje y el comportamiento adaptativo; y d) se
inicio el movimiento de autodefensa.

Tercera etapa (mediados de 1980 hasta la actualidad). Nuevo paradigma que se
caracteriza por una nueva concepcion de la discapacidad con un enfoque
ecoldgico (persona y ambiente), y por la provision de apoyos individualizados
en contextos normalizados. En estos afios es cuando surge y se consolida el
concepto de calidad de vida que proporciona un principio general que integra
todas las propuestas de cambio de paradigma de las personas con discapacidad
intelectual. También proporciona un lenguaje comun a todos los implicados, un
medio para aplicar el cambio de paradigma en las politicas publicas y en las
practicas y una base para la formulacién de politicas y su evaluacién (Schalock,
Gardner y Bradley, 2007/2009). Es en la década de los afios 90 cuando el
concepto de calidad de vida se convierte en un objeto preferente de
investigacion, tanto en lo relativo a su conceptualizacién, como medicién vy
aplicacién practica. Fruto de los multiples trabajos desarrollados en dichas

materias, se generd una confusién conceptual a la que un grupo internacional
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de investigadores y profesionales del ambito tratan de dar respuesta, a través
del desarrollo y difusién de los llamados 12 principios fundamentales de la
calidad de vida (Schalock y cols., 2002). En la Tabla 1 se resume una revision de
tales principios (Schalock, 2005; Verdugo, Schalock, Keith, y Stancliffe, 2005).
Principios que se convertiran en la base fundamental de toda investigacion y

evaluacion futura sobre el constructo.

Tabla 1. Principios de conceptualizacion, medicion y aplicacién de la calidad de vida

Principios de conceptualizacion

1. La calidad de vida es multidimensional y esta influida por factores personales y
ambientales, asi como por sus interacciones.

2. La calidad de vida presenta los mismos componentes en todas las personas.

3. La calidad de vida tiene componentes tanto objetivos como subjetivos.

4. La calidad de vida mejora con la autodeterminacion, la disponibilidad de recursos,
las metas vitales y el sentimiento de pertenencia.

Principios de medicion

5. La medicion de la calidad de vida incluye la medida en que las personas tienen
experiencias vitales que valoran.

6. La medicién de la calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una
vida plena e interconectada.

7. La medicion de la calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y
culturales que resultan importantes para las personas.

8. La medicién de la calidad de vida combina experiencias vitales comunes a todos los
seres humanos con experiencias particulares de cada persona.

Principios de aplicacion

9. La aplicacién de la calidad de vida mejora el bienestar dentro de los contextos
culturales.

10. Los principios de calidad de vida deben constituir la base de las intervenciones y
de los apoyos.

11. Las aplicaciones de la calidad de vida deben basarse en la evidencia.

12. Los principios de calidad de vida deben ocupar un lugar destacado en la formacion
profesional.
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Entramos en el Siglo XXI, y tal y como plantean Schalock y Verdugo (2002) y
Verdugo y Schalock (2001), el concepto refleja la esencia de lo que persiguen tanto los
profesionales como los investigadores, los familiares y las propias personas con

discapacidad.

A partir del desarrollo de estos 12 principios, surgié un consenso en torno a
cuatro lineas de trabajo sobre el uso de resultados personales relacionados con la

calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009):

a) Reconocimiento del caracter multidimensional de la calidad de vida.

b) Desarrollo de indicadores para cada una de las dimensiones de calidad de vida.
c) Evaluacion de los aspectos objetivos y subjetivos de la calidad de vida.

d) Enfoque en los predictores de resultados de calidad.

Entender y aplicar el concepto de calidad de vida es sumamente importante por
varias razones: (a) estd influyendo en el desarrollo de programas y en la prestacion de
servicios; (b) estd siendo utilizado como criterio para evaluar la eficacia de los
servicios; y (c) la busqueda de la calidad de los programas educativos y de los servicios

sociales es evidente a nivel de proveedores, evaluadores y perceptores.

Al mismo tiempo, Schalock y Verdugo (2003) afirman que el concepto de calidad
de vida se emplea en todo el mundo como una nocidén sensibilizadora que nos ofrece
referencia y guia desde la perspectiva individual, centrada en las dimensiones
nucleares de una vida de calidad. Se maneja como un constructo social que
proporciona un modelo para evaluar las dimensiones principales de calidad de vida; y
es utilizado como un tema unificador que proporciona una estructura sistematica para

aplicar politicas y practicas orientadas a la calidad de vida. Asi, el uso del concepto ha
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adquirido importancia preferente en los servicios sociales, de salud y educativos, ya
que permite recalcar la importancia de las opiniones y experiencias del propio
individuo, asi como justificar los programas y actividades en funcién de los progresos

medibles en logros personales de los usuarios de los servicios.

A la vista de todo lo anterior, la conceptualizacidn actual de la calidad de vida es
percibida como compleja y, como ya sefialé Gomez en 2010, los investigadores en las
ultimas décadas han aportado gran diversidad de definiciones que a su vez han dado
lugar a centenares de instrumentos de evaluacion. Por otro lado, aun en la actualidad
carecemos de una definicion aceptada de manera unanime; sin embargo, y asumiendo
el desafio que ello supone, la comunidad cientifica ha optado por el establecimiento
de un marco conceptual que unifique las dimensiones e indicadores basicos
(descripcidn operativa), para proporcionar informacién y estrategias practicas sobre
evaluacidn, aplicacién y valoracion (Schalock y Verdugo, 2003).

A juzgar por las numerosas investigaciones, parece que hoy en dia hay un
acuerdo generalizado en el mundo de la discapacidad, concretamente en el mundo de
la discapacidad intelectual, para referirnos a los principios conceptuales, y de medida y
aplicaciéon del concepto de calidad de vida. Gracias al trabajo realizado por el Grupo de
Investigacion con Interés Especial sobre Calidad de Vida (SIRG) de la Asociacion
Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapacidades Intelectuales (IASSID), en
colaboracién con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existe en la actualidad un
consenso internacional sobre los principios esenciales de la calidad de vida. A
continuacién se sefalan dichos principios (Tabla 2), que ofrecen el marco para la
medida y aplicacién de calidad de vida (Verdugo y Schalock, 2001; Schalock y Verdugo,

2003; 2008, 2012).
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Tabla 2. Principios en la concepcidn de la calidad de vida

1. Se compone de los mismos indicadores y relaciones que son importantes para
todas las personas.

2. Se experimenta cuando las necesidades de una persona estan satisfechas y cuando
se tiene la oportunidad de mejorar en los contextos principales de la vida.

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

4. Se basa en las necesidades individuales, las elecciones y el control.

5. Es un constructo multidimensional influido por factores personales y ambientales,
como las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario,
la ciudad o lugar de residencia, el hogar, la educacién, la salud, el nivel de vida y la
situacion del pais.

2.3. Modelos conceptuales de calidad de vida

En este apartado pretendemos realizar un breve recorrido por los modelos
principales propuestos y desarrollados sobre el concepto de calidad de vida. Asi
finalizaremos exponiendo y desarrollando en el siguiente apartado el modelo utilizado
en nuestra investigacion, el modelo de Schalock y Verdugo (2003).

Segun Schalock, Keith, Verdugo y Gdmez (2010), la revision de la literatura sobre
modelos de calidad de vida actuales pone de manifiesto:

1) Los numerosos esfuerzos llevados a cabo para conseguir un modelo operativo
valido.

2) La existencia de la necesidad de centrarse en: a) especificar las variables y
conceptos que deben constar en un modelo de calidad de vida; b) lograr un mejor
entendimiento de la relacidon entre las dimensiones concretas del modelo y otras

variables externas; c) desarrollar modelos mas sofisticados que incluyan una mejor
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definicidon del contenido y los limites del concepto de calidad de vida; y d) validar la
estructura factorial y la posible naturaleza jerdrquica del constructo.

Como indica Gémez (2010), de las publicaciones existentes sobre modelos de
calidad de vida destacan los siguientes grupos de modelos: a) calidad de vida individual
o centrada en la persona; b) calidad de vida familiar y c) calidad de vida relacionada
con la salud.

Dado que los modelos de calidad de vida individual o centrada en la persona son
los que tienen relacion con el presente trabajo, a continuacién presentaremos
brevemente alguno de los que mds han destacado en el ambito de la discapacidad.
Para finalizar con el modelo mas citado actualmente en la literatura sobre
discapacidad y tomado como referente: Modelo de Calidad de Vida de Schalock y
Verdugo (2003).

Todos los modelos propuestos siguen una misma linea conceptual, ya que la
calidad de vida se comprende a través de las valoraciones de las diferentes
dimensiones. Las variaciones se producen principalmente en nimero y formulacion de

unos modelos a otros.

Modelo de Felce y Perry:

Felce y Perry (1995) proponen un modelo de tres dimensiones: las condiciones
de vida objetivas, el bienestar subjetivo (satisfaccion personal) y, los valores y las
aspiraciones personales (denominada ‘importancia’). Estas tres dimensiones
interaccionan entre si de forma continua y estan influidas por eventos y condiciones
externas. Por lo tanto, la calidad de vida de una persona estard determinada por las

relaciones entre las tres dimensiones y sus influencias externas. Dos aflos mas tarde,
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en 1997, Felce propone un modelo en el que integra las tres dimensiones organizadas
en torno a cinco areas: 1) bienestar fisico; 2) bienestar material; 3) bienestar social; 4)

bienestar productivo; y 5) bienestar civico.

Modelo de Cummins:

Otro modelo es el propuesto por Cummins (2000), el cual define la calidad de
vida en funcién de dos perspectivas, una perspectiva objetiva (bienestar referido a la
norma) y una perspectiva subjetiva (percepcién del bienestar) en relacién a 7
dimensiones, aplicables a todas las personas: a) bienestar material; b) salud; c)
productividad; d) intimidad; e) seguridad; f) presencia en la comunidad; y g) bienestar
emocional. Ademas, concede una importancia especial a la percepcidén que la persona
tiene de sus condiciones y necesidades, la cual no depende solo del nivel objetivo que
presente con respecto al resto de poblacién, ni de la satisfaccién que se tenga, sino
también de la importancia que le conceda.

A continuacién, desarrollamos el modelo de calidad de vida propuesto por
Schalock y Verdugo (2003), avalado por un sélido respaldo empirico (Aznar y Castaiion,

2005; Jenaro y cols., 2005; Schalock y cols., 2005; Xu, Wang, Xiang y Hu, 2005).

2.4. Modelo de Schalock y Verdugo (2003)

El modelo se operativiza a través de ocho dimensiones basicas de calidad de vida
gue se conciben como “un conjunto de factores que componen el bienestar personal”
(Schalock y Verdugo, 2003, p.34). Las dimensiones propuestas en el modelo son:

Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo
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Personal, Bienestar Fisico, Autodeterminacion, Inclusién Social y Derechos (ver Figura

3).

Bienestar

. Material
Binestar Bienestar
Fisico Emocional
L . 7

Derechos Calidad Desarrollo
de vida Personal
Y -
Autodeter Relaciones
inacio Interperso
minacion

nales

=7 Inclusién ¥
Social

Figura 3. Dimensiones del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003) (Tomada de Gémez,
2010).

Las ocho dimensiones se operativizan a través de los indicadores centrales (véase
Tabla 3) que se conciben como “percepciones, conductas o condiciones especificas de
las dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de una persona” (Schalock
y Verdugo, 2003, p. 34). Estos indicadores cumplen al menos con cinco funciones: a)
permiten la medicidn de las dimensiones; b) facilitan la rendicién de cuentas mediante
la medicién de los resultados personales; c) permiten hacer seguimientos, mejorar los
programas y promover cambios en los ambitos individuales, organizacionales,
comunitarios y de sistemas; d) aportan un marco para las buenas practicas con
respecto a la exploracién, resolucién y mejora de la calidad; y e) muestran estabilidad
intergrupal y sensibilidad a las percepciones de las personas (Schalock, Gardner y

Bradley, 2007/2009).
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Tabla 3. Dimensiones de calidad de vida e indicadores mas comunes de calidad.

Dimension Indicadores
Bienestar Emocional Satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés o sentimientos
negativos
Relaciones Interpersonales Interacciones, relaciones sociales y familiares, amigos
identificados, relaciones de pareja y sexualidad
Bienestar Material Situacion econdmica, empleo, alojamiento, posesiones
Desarrollo Personal Educacion, competencia personal, rendimiento, acceso a nuevas
tecnologias
Bienestar Fisico Cuidados, estado de salud, suefio, actividad cotidiana, acceso a

ayudas técnicas, alimentacion

Autodeterminacién Autonomia o autocontrol, metas y valores personales, opciones,
decisiones, elecciones

Inclusidn Social Integracidn y participacién comunitaria, roles comunitarios,
apoyos sociales, accesibilidad

Derechos Situacion legal y humana (dignidad y respeto), intimidad,
conocimiento y ejercicio de derechos

La evaluacién de la situaciéon personal en estos indicadores se refleja en los
resultados personales, que se definen como “aspiraciones definidas y valoradas
personalmente” (Schalock, Gardner y Bradley, 2007).

Ademas, este modelo asume un enfoque ecoldgico, tomando en consideracion
gue las personas viven en varios sistemas que influyen en el desarrollo de sus valores,
creencias, comportamientos, actitudes y que afectan a su calidad de vida. Proponen
tres niveles de aplicacién de sistemas que son:

- El microsistema o contexto social inmediato, que incluye la familia, el hogar, el
grupo de iguales y el lugar de trabajo, y que afectan directamente a la vida de
la persona. Se evalua mediante valoraciones o resultados personales.

- El mesosistema que incluye el vecindario, la comunidad, las agencias de
servicios y las organizaciones que afectan directamente al funcionamiento del

microsistema. Se relaciona directamente con la evaluacién funcional u objetiva.
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- El macrosistema que representa los patrones mas amplios de la cultura, las
tendencias sociopoliticas, los sistemas econdmicos y otros factores sociales que
afectan directamente a los valores, creencias y al significado de palabras y

conceptos. La evaluacion suele realizarse a través de indicadores sociales.

Por ultimo, cabe sefalar que los autores defienden que los 12 principios de
calidad de vida (Tabla 2) deben ser la base de las intervenciones y los apoyos, y deben
ocupar un lugar importante en la educacién y formacién de los profesionales (Gémez,

Verdugo y Arias, 2010).

2.5. Revision de los instrumentos de medida de la calidad de vida

El objetivo de este apartado es recoger la descripcion de los principales
instrumentos existentes, que tienen como finalidad evaluar la calidad de vida de las
personas adultas con discapacidad intelectual.

a) Escala Comprehensiva de Calidad de Vida para adultos con Discapacidad

Intelectual u otras discapacidades del desarrollo (ComQol-ID) (Cummins, 1993)

La escala consta de dos partes, una objetiva y otra subjetiva, y ambas evaldan
siete dimensiones: bienestar material, salud, productividad, intimidad, seguridad,
presencia en la comunidad y bienestar emocional. El tiempo aproximado de aplicacién
oscila sobre los 45 minutos. Como indica Gémez (2010), aunque sus resultados
psicométricos son mejorables, en términos generales existen suficientes evidencias

acerca de su validez. Su adaptacion fue llevada a cabo por Arostegui (2002).
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b) Cuestionario de calidad de vida (QOL.Q) de Schalock y Keith (1993)

La escala evalla la calidad de vida de adultos con y sin discapacidad intelectual
que desarrollan algun tipo de actividad laboral. Consta de 40 items planteados como
preguntas o] afirmaciones que evallan cuatro dimensiones:
competencia/productividad, autodeterminacion/independencia; satisfaccion, y
pertenencia social/integracion en la comunidad. El tiempo aproximado de aplicacién
oscila entre 20-30 minutos. En el 2003, Crespo realizd su validacién en el contexto
espafiol y manifestd que sus caracteristicas psicométricas son aceptables.

Ambas escalas se encuentran entre las pruebas mas utilizadas tradicionalmente
en la investigacion con personas con discapacidad intelectual. Cuentan con
propiedades psicométricas adecuadas y contienen items referidos a casi todas las
dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003). Sin embargo, en la
actualidad, ambas han sido superadas por otras escalas de evaluacion que veremos a
continuaciéon. Como el desarrollado recientemente, la Escala INICO-FEAPS (Verdugo,
GOmez, Arias, Santamaria, Clavero, y Tamarit, 2013) que supera las limitaciones de la
Escala Integral de Calidad de Vida (Gémez, 2010; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock,
2009).

c) Escala Integral (Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009)

Segun sus autores, esta escala era un instrumento original e innovador hasta la
fecha por ser el Unico que se habia desarrollado a partir del modelo de Schalock y
Verdugo (2002/2003) y que evaluaba la calidad de vida desde una perspectiva
integradora (recoge la percepcidon de la persona con discapacidad y la de un tercero
que la conoce bien) en adultos con discapacidades intelectuales o del desarrollo.

Consta de dos subescalas denominadas: Escala Objetiva (23 items) que proporciona
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puntuaciones estandarizadas para 5 dimensiones: Autodeterminacién, Bienestar
Emocional y Fisico, Inclusién Social, Bienestar Material y Bienestar Laboral. La duracidn
de la aplicacion suele oscilar entre 7 y 10 minutos. Y la Escala Subjetiva (39 items) que
facilita puntuaciones estandarizadas para 6 dimensiones: las 5 dimensiones de la
Escala Objetiva mas Bienestar Familiar. El tiempo aproximado de aplicacién para
ambas escalas oscila alrededor de los 45 minutos. Con respecto a sus propiedades
psicométricas los datos evidencian que son adecuadas (Gémez, 2005; Verdugo, Arias y
Gdémez, 2006, Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009). Sin embargo, su extensa
aplicacién en organizaciones espafiolas y la retroalimentacidon proporcionada por sus
aplicadores puso de manifiesto algunas limitaciones que se debian superar, como por
ejemplo: a) no permite evaluar de forma cuantitativa las 8 dimensiones del modelo y
b) las dos subescalas no eran formas paralelas. Con el objetivo de superar tales
limitaciones se desarroll6 la Escala INICO-FEAPS (Verdugo y cols., 2013).

d) Escala INICO-FEAPS. Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo y cols., 2013)

Esta escala permite realizar una evaluacion multidimensional de la calidad de
vida y un estudio de la relacion entre la evaluacion realizada por otras personas (e.g.,
profesionales, familiares, tutores legales, amigos cercanos) y la realizada por la propia
persona con discapacidad intelectual o del desarrollo, basada en el modelo de ocho
dimensiones de Schalock y Verdugo (2003). Ademas, permite identificar los perfiles de
calidad de vida para la realizacion de planes individuales de apoyo, estudiar la relacién
o discrepancia entre ellos y proporcionar una medida fiable para la supervisidon de los
progresos y los resultados de los planes. Consta de dos subescalas: El “Informe de

otras personas” que recoge aspectos observables y objetivos de calidad de vida, consta
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de 88 items enunciados en tercera persona y con un formato de respuesta tipo Likert
de cuatro puntos: nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre. El tiempo estimado
de cumplimentacion es de 15 minutos. Y la subescala “Autoinforme” que recoge
aspectos subjetivos de calidad de vida, refleja la valoracion y percepcién de la propia
persona con discapacidad, también consta de los mismos 88 items contenidos en la
anterior pero esta vez enunciados en primera persona y con un lenguaje mas
simplificado. Ofrecen el mismo formato de respuesta. El tiempo estimado de
administracion es de 45 minutos. En cuanto a sus caracteristicas psicométricas, la
escala cuenta con suficientes evidencias de validez y fiabilidad, permitiendo llevar a
cabo practicas basadas en la evidencia mediante la evaluacién de resultados
personales relacionados con la calidad de vida.

Los dos ultimos instrumentos presentados fueron disefiados desde una
perspectiva integradora que combinaba la evaluacion de la calidad de vida a partir de
sus componentes objetivos (opinion de un profesional o familiar) y subjetivos
(percepcién de la persona). A continuacién, presentamos otros dos instrumentos
disefiados para ser cumplimentados por una persona que conoce bien a la persona con
discapacidad, pudiendo ser un profesional o un familiar.

e) Escala Gencat (Verdugo, Arias, Gomez y SchalocK, 2009)

Esta disefiada de acuerdo al modelo multidimensional de calidad de vida de
Schalock y Verdugo (2003) y evalua la calidad de vida de usuarios de servicios sociales
como por ejemplo personas mayores, personas con discapacidad intelectual, personas
con discapacidad fisica, personas con discapacidad sensorial, personas con
drogodependencias, personas con problemas de salud mental y personas con VIH o

SIDA. Consta de 69 items que conforman las 8 dimensiones del modelo, enunciados en
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tercera persona y con un formato de respuesta de frecuencia de cuatro opciones (o
una escala Likert de cuatro puntos). El tiempo de aplicacion oscila entre 10-15 minutos
y sus propiedades psicométricas son adecuadas.

f) Escala Fumat (Verdugo, Gomez y Arias, 2009)

Esta escala al igual que la anterior, esta basada en el modelo de calidad de vida
de Schalock y Verdugo (2003) y es aplicable a personas mayores (mas de 50 afios) y
personas con discapacidad (con una edad minima de 18 afios), que sean usuarias de
servicios sociales. Estd compuesta por 57 items distribuidos en las ocho dimensiones
gue constituyen el modelo, enunciados en tercera persona, con formato declarativo, y
se responden utilizando una escala de frecuencia de cuatro opciones (o una escala
Likert de cuatro puntos). El tiempo aproximado de cumplimentacion es de 10 minutos
y sus propiedades psicométricas son adecuadas.

Cémo podemos comprobar en este apartado, y asi lo manifiestan Verdugo,
Schalock, Keith y Stancliffe (2005), la medida de la calidad de vida se caracteriza (entre
otras cuestiones) por su naturaleza multidimensional, por contener medidas objetivas
y subjetivas, y por permitir el uso de disefios de investigacién multivariada para
evaluar como los factores personales y ambientales se relacionan con la calidad de
vida de una persona. Ademas, estos autores sefialan que la importancia de medir la
calidad de vida de una persona se debe principalmente a dos cuestiones: a) muestra
una vision integral de la vida de la persona que permite identificar sus necesidades de
apoyo y b) posibilita la reorientacion de las actividades llevadas a cabo por las
organizaciones y/o servicios, concediendo a la persona un papel fundamental, ya que
su percepcidon y experiencia deberan tenerse siempre en cuenta para la mejora

continua de los programas.
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Como conclusidn, entendemos que el concepto de calidad de vida es algo mds
que un constructo tedrico. De hecho, se ha convertido en la herramienta que rige y
origina cambios tanto a nivel politico como respecto a la vida que deben tener las
personas con discapacidad. Goode (1989) ensefaba que el concepto de calidad de vida
puede reemplazar a los conceptos de normalizacién, ajuste en la comunidad vy
desinstitucionalizacion como principio que guie el disefio y evaluacién de servicios para
las personas con discapacidad. Por ello, consideramos que es trascendental evaluar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y, asi, poder valorar si los
programas o servicios que reciben son adecuados y efectivos. Ademas, sera necesario
realizar estudios en los que se tengan en cuenta tanto las valoraciones de los
profesionales que desarrollan los programas/servicios, como las valoraciones de las
personas con discapacidad intelectual que participan en ellos. De esta manera, los
resultados obtenidos revelaran el camino a seguir para evaluar tanto la eficacia de los
programas/servicios como la mejora de la calidad de vida de sus usuarios.

En las ultimas tres décadas hemos visto que se ha experimentado una gran
evolucién en cuanto a la calidad de vida de las personas con discapacidad. También
somos conscientes de que se han realizado numerosos estudios sobre la calidad de
vida de personas con discapacidad intelectual. Sin embargo, las investigaciones sobre
la relacién entre calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y el
empleo con apoyo todavia son insuficientes. Por tanto, hay que seguir investigando
para poder ofrecer datos y evidencias al respecto. Con ese objetivo nos hemos

planteado la realizacion de esta tesis.
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3. EMPLEO CON APOYO

3.1. Introduccion

En el capitulo anterior hemos realizado una aproximacién tedrica al concepto de
calidad de vida y a la evaluacién de la misma dentro del ambito de las personas con

discapacidad intelectual.

En este capitulo comenzaremos con un breve apartado sobre las modalidades de
acceso al empleo de las personas con discapacidad para, posteriormente, centrarnos
en el empleo con apoyo (de aqui en adelante ECA). Se expondrdn en este capitulo la
definicion, principios, caracteristicas principales, elementos, proceso, eficacia y
finalmente cual es su situacién en Espaiia. La ultima parte, estd dedicada a diferentes
temas de investigacion en relacion a esta modalidad de insercion laboral, entre los que
se hace especial hincapié en la calidad de vida de las personas con discapacidad

intelectual que participan en programas de ECA.

Los inicios del ECA tienen lugar en Estados Unidos en la década de los afios
ochenta. A nivel europeo, el ECA progresé lentamente en la Ultima década del Siglo XX,
dando lugar a multiples programas y al nacimiento de asociaciones de ECA, como es el
caso de la Asociacion Espanola de Empleo con Apoyo (AESE), impulsora de esta
modalidad de insercion laboral en nuestro pais. Al mismo tiempo y con Espafia como
uno de los paises fundadores se credé también la European Union of Supported

Employment (EUSE).
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3.2. Modalidades de acceso al empleo

Antes de centrarnos en las modalidades de acceso al empleo, nos detendremos
en el concepto de empleo, para ello consultamos la definicion recogida en el
Diccionario de la Real Academia. Asi, llegamos a la conclusién de que el empleo es la
accién que mantiene ocupado a un individuo realizando una serie de tareas, por las
gue percibe una remuneracion (salario) y que le confiere la categoria de empleado.
Posiblemente el trabajo es el indicador mas importante de independencia y de

aportacién a la sociedad.

En cuanto a las modalidades de acceso al empleo en personas con discapacidad

son bdasicamente en dos direcciones: el empleo protegido y el empleo ordinario.

Empleo protegido

En Espafia, el recurso mas importante de empleo protegido para las personas
con discapacidad son los Centros Especiales de Empleo (CEE) que tienen su origen en la
Ley 13/1982 de 7 de abril de Integracién Social de los Minusvdélidos (LISMI), la cual
impulsé la integracion escolar y laboral de las personas con discapacidad. El analisis
realizado por Laloma (2007) permite entender como la LISMI establecid las bases de
los CEE. En su articulo 37 afirma: “la finalidad primordial de la politica de colocacién de
trabajadores con discapacidad sera su integracion en el sistema ordinario de trabajo o
bien, cuando ella no sea posible, su incorporacion al sistema productivo mediante la
formula especial de trabajo protegido”. El 41 establece que seran objeto del empleo
protegido quienes no puedan, provisional o definitivamente, ejercer una actividad
laboral en las condiciones habituales. Y en el articulo 42 define los CEE como “aquellos

cuyo objetivo principal sea el de realizar un trabajo productivo, participando
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regularmente en las operaciones del mercado, y teniendo como finalidad el asegurar
un empleo remunerado y la prestaciéon de servicios de ajuste personal y social que
requieran sus trabajadores minusvalidos, a la vez que sea un medio de integracion del

III

mayor numero de minusvalidos al régimen de trabajo normal”. El articulo 43 establece
la necesidad de remunerar el trabajo realizado y el 45 estable que puedan ser creados

por organismos publicos o privados como empresas.

Anteriormente se indicé que la finalidad primordial de las politicas de empleo es
la consecucion de un empleo ordinario, por lo que los CEE deben favorecer la
transicién hacia el mismo. Sin embargo, se confirma que a pesar de ser importantes
para la generacidon de empleo en personas con discapacidad (Huete, Sola y Lara, 2009;
Laloma, 2007; Rodriguez, Garcia y Toharia, 2009) no cumplen la finalidad primordial de
servir de puente hacia el mercado laboral ordinario (Cueto, Malo, Rodriguez y Francos,
2009; Barea y Monzdén, 2009; Jordan de Urries y Verdugo, 2012a, 2012b; Jordan de
Urries y Verdugo, 2011a, 2011b; Jordan de Urries y Verdugo, 2010a; Laloma, 2007;

Verdugo y Jordan de Urries, 2007).

Otra férmula de empleo protegido vinculada a los CEE son los enclaves laborales,
regulados como medida de trabajo para las personas con discapacidad en el Real
Decreto 290/2004, de 20 de febrero. Como se refleja en su articulo 1 se entiende por
enclave laboral el contrato entre una empresa del mercado ordinario de trabajo,
llamada empresa colaboradora, y un CEE para la realizacidon de obras o servicios que
guarden relacion directa con la actividad normal de aquélla y para cuya realizacion un
grupo de trabajadores con discapacidad del CEE se desplaza temporalmente al centro

de trabajo de la empresa colaboradora. Segun su articulo 2 los objetivos principales de
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los enclaves laborales son: a) favorecer el transito al empleo en empresas del mercado
ordinario; b) permitir a los trabajadores desarrollar su actividad laboral en una
empresa del mercado ordinario de trabajo; c) conseguir que la empresa ordinaria
colaboradora tenga un mejor conocimiento de las capacidades y aptitudes reales de
los trabajadores con discapacidad, como paso previo a su eventual incorporacién a la
plantilla de la empresa y d) facilitar a las empresas el cumplimiento de la obligacién de
la cuota de reserva legal del dos por ciento de trabajadores con discapacidad

establecida en el articulo 38.1 de la Ley 13/1982, de 7 de abril.

Como sefialan Jordan de Urries y Verdugo (2012a) los enclaves estan presentes
solamente en un 9,59% de los CEE, ademds desde la FEACEM (Federacidon Empresarial
Espafiola de Asociaciones de Centros Especiales de Empleo) se apunta que la
implantacion y el funcionamiento de los enclaves laborales se estd produciendo de
forma muy lenta, debido principalmente al desconocimiento de los CEE y de las
empresas ordinarias de esta nueva forma de empleo, ademds de a la rigidez de la
legislacidn correspondiente. Por tanto, concluyen que hasta el momento no estan

favoreciendo el acceso al empleo ordinario.

Por ultimo, otra herramienta de empleo protegido son las empresas de insercién
que se desarrollan con el objetivo de incorporar al mercado laboral ordinario a
colectivos con especiales dificultades, como son las personas con discapacidad o en
riesgo de exclusion social. Estan reconocidas y reguladas por la Ley 44/2007, de 13 de
diciembre, para la regulacion del régimen de las Empresas de Insercion, que las define
como “aquella sociedad mercantil o sociedad cooperativa legalmente constituida que,

debidamente calificada por los organismos autonémicos competentes en la materia,
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realice cualquier actividad econdmica de produccion de bienes y servicios, cuyo objeto
social tenga como fin la integracion y formacion socio laboral de personas en situacion

de exclusion social como transito al empleo ordinario.”

Empleo ordinario

En el sector de la discapacidad, se denomina empleo ordinario al empleo en
empresas normalizadas en las que el porcentaje mayoritario de trabajadores son
personas sin discapacidad, ya sean publicas o privadas. En el caso de las empresas
privadas la cuota de reserva establecida en el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29
de noviembre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y de su inclusion social, es del 2 por ciento de los
puestos de trabajo en empresas con 50 o mds trabajadores. En el caso del empleo
publico, la cuota de reserva de plazas para personas con discapacidad en todas las

Administraciones Publicas se establece en la Ley 7/2007 y es del 7 por ciento.

Dentro de esta modalidad de acceso al empleo se ubica el empleo con apoyo,
que por ser eje central de este trabajo pasaremos a desarrollar con detenimiento en el

siguiente apartado.

Jordan de Urries y Verdugo (2013) nos muestran la realidad del proceso de
acceso al empleo para personas con discapacidad. Como elemento clave sitdan al
trabajador con discapacidad, de tal manera que cualquier accidon o decision que se
realice debe tener a la persona como centro. Ademas, indican los diferentes grados de

normalizacién, y la doble direccionalidad, ya que todos los procesos son reversibles.
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3.3. Definicion de empleo con apoyo

El ECA ha recibido numerosas definiciones por parte de autores de dmbito
internacional y de entidades representativas del mismo como son la AESE y la EUSE;
por ello en este apartado recogeremos algunas de las mas relevantes. De esta forma,
haciendo referencia a la definicién aportada en el Real Decreto que regula los
programas de ECA, expondremos brevemente la situacion actual de nuestro pais en
relacion a la normativa que regula esta modalidad de insercién laboral. Finalizaremos
este apartado con la definicién del término hacia el que ha evolucionado el ECA, y

recogeremos lacénicamente los elementos concordantes que fundamentan el ECA.

Como punto de partida y para situarnos, hemos de tener presente que el ECA
surge en Estados Unidos en la década de los afios 80 como modalidad de inserciéon
laboral para personas con discapacidad intelectual. Se demostré con éxito que
personas con una discapacidad intelectual significativa eran capaces de acceder vy
mantener trabajos remunerados en el mercado laboral ordinario. Asi esta modalidad

de insercion laboral se desarrolld y expandid a otros colectivos.

Entre los muchos investigadores sobre ECA, hay uno al que la mayoria considera
el padre e impulsor de esta modalidad de insercién laboral; por ello consideramos
importante reflejar aqui una de las primeras definiciones aportadas por Paul Wehman:
“un empleo competitivo en entornos integrados, para aquellos individuos que
tradicionalmente no han tenido esta oportunidad, utilizando entrenadores laborales
preparados adecuadamente y fomentando la formacion sistemdtica, el desarrollo
laboral y los servicios de seguimiento entre otros” (Wehman, Moon, Everson, Wood y

Barcus, 1987). Podemos apreciar en esta definicion que la figura de apoyo son los

66



Capitulo 3. Empleo con apoyo

entrenadores laborales (o preparadores laborales), y en las siguientes definiciones

veremos cdmo el apoyo sigue presente pero no de manera tan especifica.

Otro de los investigadores relevantes en el dmbito del empleo con apoyo es
David Mank, quien lo define como un “empleo remunerado en lugares de la
comunidad, con apoyos individualizados y continuados que aseguren el éxito a largo
plazo, y en el que existan claras oportunidades para la interaccién con personas sin
discapacidad” (Mank, 1998, p. 8). Destacamos de esta definicién: remuneracion,

comunidad, apoyos individualizados y continuados.

La definicién de ECA reconocida en Europa es: “Dar apoyo a las personas con
discapacidad y a otros colectivos en desventaja para conseguir y mantener un empleo
remunerado en el mercado laboral abierto” (EUSE, 2005, pp.14). Como se puede
apreciar en esta definicién, se habla de dar apoyo desde una concepcién totalmente
abierta y flexible con el objetivo de conseguir y mantener lo que todos entendemos

por empleo.

Por su parte la AESE elabord la siguiente definicién de ECA: Conjunto de servicios
y acciones centradas en la persona, fundamentalmente individualizadas, para que la
persona con discapacidad y con especiales dificultades pueda acceder, mantenerse y
promocionarse en una empresa ordinaria en el mercado de trabajo abierto, con el
apoyo de profesionales y otros tipos de apoyos (AESE, 2010). En dicha definicién, sigue
muy presente el concepto de apoyo y se anade un aspecto nuevo como es la

promocion en la empresa.
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En nuestro pais y con el objetivo de cubrir la falta de una definicién oficialmente
establecida por algun tipo de normativa, Jordan de Urries y Verdugo (2001) aportaron
la siguiente: “el empleo con apoyo es el empleo integrado en la comunidad dentro de
empresas normalizadas, para personas con discapacidad que tradicionalmente no han
tenido posibilidad de acceso al mercado laboral, mediante la provisidon de los apoyos
necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de su vida laboral, y en
condiciones de empleo lo mas similares posible en trabajo y sueldo a las de otro
trabajador sin discapacidad en un puesto equiparable dentro de la misma empresa”.
Esta definicion es perfectamente aplicable por extension a otros colectivos en
situacion de desventaja social con especiales problemas para acceder al mercado
laboral ordinario (Jordan de Urries y Verdugo, 2003, pp.16). Podriamos concluir que el
ECA es aquel que realiza una persona con discapacidad (o en situacién de riesgo de
exclusion social) en una empresa ordinaria en las mismas condiciones que una persona

sin discapacidad pero con el apoyo necesario para ello.

Afos después y tras un devenir de intentos, esfuerzos y demandas, se aprueba el
Real Decreto 870/2007, de 2 de julio, por el que se reguld en Espafia el empleo con
apoyo como medida de fomento de empleo de personas con discapacidad en el
mercado ordinario de trabajo. En su articulo 2 se define como: El conjunto de acciones
de orientacidon y acompafiamiento individualizado en el puesto de trabajo, prestadas
por preparadores laborales especializados, que tienen por objeto facilitar la
adaptacion social y laboral de trabajadores con discapacidad con especiales
dificultades de insercidn laboral en empresas del mercado ordinario de trabajo en
condiciones similares al resto de los trabajadores que desempefian puestos

equivalentes. En esta definicién, nuevamente se hace referencia a los preparadores
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laborales, como la figura que ha de cubrir las necesidades de apoyo de la persona con

discapacidad para desempefiar un empleo.

Sin embargo, y a pesar de considerarse un avance significativo para el

afianzamiento e implementacion del ECA en las organizaciones, este Real Decreto no

estaba libre de limitaciones y carencias. Asi lo plasman Jordan y Verdugo (2007):

Deja fuera a algunos grupos de personas con discapacidad y a todas las
personas que se encuentran en situacion de riesgo de exclusion social.

Sélo se recoge la financiacion del preparador laboral excluyendo a otros
profesionales implicados en el proceso.

Al establecer un limite en cuanto a la cantidad de horas que deben ser
trabajadas (al menos un 50% de la jornada mdxima legal), deja fuera a
algunos colectivos para los que los contratos por horas pueden ser un
recurso real (personas con autismo, situaciones de enfermedades mentales,
etc.)

El sistema de subvenciones generara una serie de problemas
administrativos y una reduccion real de las posibilidades de financiacién de

los programas.

Llegados a este punto, consideramos relevante recoger aqui los movimientos

sobre la vigencia de las normas estatales de fomento del empleo en materia de

discapacidad en nuestro pais.

Pocos afos después de la regulacion del ECA y de manera incomprensible, se

publica el Real Decreto-Ley 3/2011, de 18 de febrero, de medidas urgentes para la

mejora de la empleabilidad y la reforma de politicas activas de empleo que, derogaba
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un amplio listado de decretos y ordenes reguladores de medidas de fomento de
empleo, entre los que se encontraba la disposicion del Real Decreto 870/2007.
Derogacion que, no obstante, se sometia a suspension temporal hasta la aprobacién
de la Estrategia Espafiola de Empleo y el Plan Anual de Politica de Empleo (Esteban,

2013).

Seis meses mds tarde, se experimentd un nuevo giro mediante el Real Decreto-
Ley 14/2011, de 16 de septiembre, de medidas complementarias en materia de
politicas de empleo y de regulacion del régimen de actividad de Fuerzas y Cuerpos de
Seguridad del Estado. Este real decreto devolvié la tranquilidad al sector de la
discapacidad al establecer el mantenimiento de la vigencia de las normas sobre
empleo y discapacidad cuya derogacion habia previsto el Real Decreto-Ley 3/2011,
aungue la vigencia no dependeria propiamente del Estado, si no de las Comunidades
Auténomas. Por ello, surge una primera contradiccidon con este planteamiento pues las
Comunidades Auténomas deberan tener en cuenta la normativa estatal de la
Estrategia Espafola para el Empleo y el Plan Anual de Politica de Empleo (Esteban,

2013).

La exposicion de este vaivén de normativas manifiesta la situacién de confusién
gue se vive en nuestro pais respecto a la regulacién sobre el empleo de las personas
con discapacidad. De hecho, la aprobacion de la Ley 3/2012 sigue manteniendo la
ambigiedad entre el margen de poder autondmico y el deber de respetar y garantizar

los limites establecidos en la normativa estatal (Esteban, 2013).

Para continuar y finalizar con este apartado en relacion a la definicién del ECA,

recogemos un término que ha aparecido hace relativamente pocos afios como la
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evoluciéon natural del ECA, Customized Employment (empleo personalizado o a
medida). Su disefio se basa en satisfacer tanto las necesidades de la persona con
discapacidad como las del empleador, comenzando por la persona y comprometiendo
a los empleadores a través de una negociacion basada en los beneficios que conlleva la
contratacién para ambos. La esperanza de este enfoque es reducir los puestos de
trabajo estereotipados, puestos de trabajo que no pueden ser desempenados por las
personas con discapacidad, y asi surja el empleo que mejor se adapte a cada individuo.

(Griffin, Hammis, Geary y Sullivan, 2008).

Como se ha podido observar en este apartado, existen pequefias variantes en las
multiples definiciones aportadas, pero se dan tres elementos concordantes que

fundamentan el ECA (EUSE, 2010):

1. Empleo remunerado: los individuos deben percibir un salario acorde al
trabajo realizado. Si un pais tiene un salario minimo establecido, el individuo debe

recibir al menos esa cantidad o el salario establecido para el empleo que desempeiia.

2. Mercado laboral abierto: las personas con capacidades diversas deben ser
empleados regulares con los mismos salarios y condiciones que los demas empleados

gue trabajen ya sea en el sector publico, o en el privado.

3. Apoyo continuado: se refiere a un apoyo laboral en su mas amplio sentido
mientras se estd realizando un trabajo remunerado. El apoyo es individualizado y se

basa en las necesidades tanto del empleado como del empresario.
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En definitiva, el ECA es una alternativa de empleo que posibilita a las personas
con discapacidad (o en situacién de riesgo social) que necesitan apoyo (continuado y

flexible) integrarse a nivel laboral, teniendo un empleo real.

3.3.1. Principios del empleo con apoyo

Como modalidad de insercién laboral de gran relevancia en el dambito de la
discapacidad, el ECA ha suscitado la formulacion de principios ideoldgicos sobre los
que se fundamenta. De hecho, uno de sus investigadores mas relevantes, David Mank
hizo en 1998 una propuesta concreta de siete principios. Pero dado el caracter de

alianza y actualidad, recogemos en este apartado los establecidos por la EUSE.

A nivel europeo se ha llegado a un acuerdo en cuanto a los principios que deben
estar presentes en todas las etapas y actividades del ECA, ademas de cumplir con
todos los derechos de plena ciudadania de los individuos. Estos principios son los

siguientes (EUSE, 2005):

- Individualidad: cada persona es Unica, con intereses, preferencias, condiciones

y biografias que les son propias.

- Respeto: las actividades del ECA se ajustan siempre a la edad, dignifican y son

enriquecedoras.

- Autonomia: ayuda a las personas a definir sus intereses y preferencias, a
expresar sus gustos y a trazar un plan personal de vida y de empleo de acuerdo a sus
condiciones personales y circunstanciales. También fomenta los principios de

autogestion por parte de los usuarios de los servicios.
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- Eleccién bien informada: ayuda a las personas a comprender integramente sus
oportunidades, con el fin de que puedan elegir de acuerdo a sus preferencias y con
pleno entendimiento sobre sus consecuencias.

- Capacitacion (empoderamiento): ayuda a la persona a tomar decisiones sobre
su modo de vida y participacidon en la sociedad. Asimismo, estas personas estdn
plenamente involucradas en la planificacidn, evaluacion y desarrollo de los servicios.

- Confidencialidad: el proveedor de un servicio de ECA trata de modo
confidencial los datos que recibe de los individuos. Estos tienen acceso a la
informacién personal adquirida por el proveedor y cualquier uso de ella se realiza con
su debido consentimiento.

- Flexibilidad: los servicios de ECA son flexibles y sensibles a las necesidades de
las personas y pueden adaptarse con el fin de incorporar requisitos especificos.

- Accesibilidad: los servicios, las prestaciones y la informacion de ECA son
completamente accesibles a todas las personas con discapacidad y a otros usuarios en

desventaja social.

Estos principios manifiestan que, al desarrollar aquellas acciones presentes en el
ECA, se podrd mejorar la calidad de vida de la persona, ya que el marco moral sobre el
que se asienta prioriza que la persona sea tratada como Unica, con respeto y
capacitada para tomar sus propias decisiones. En resumen, podriamos decir que los
principios bdsicos son la planificacion centrada en la persona, la inclusién social y

econdémica y la autodeterminacion (Leach, 2002).

Segln Wehman, Inge, Revell y Brooke (2007) existen una serie de indicadores

de calidad en los programas de empleo con apoyo:
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- Empleo significativo y competitivo en empresas ordinarias.

- Eleccién informada, control (empoderamiento) y satisfaccion.

- El programa debe ser experto en identificar el nivel y naturaleza de los

apoyos.
- Empleo para personas con discapacidades significativas.
- La cantidad de horas semanales de trabajo que se aproxime a 30 o mas.
- El ndmero de personas trabajando atendidas por el programa debe ser
regular.

- Trabajo coordinado con el sistema de retencién.

- Seguimiento de los resultados de empleo.

- Maximizar la integracion y participacion comunitaria.

- Empleador satisfecho.
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3.3.2. Caracteristicas del empleo con apoyo

Ademas de las definiciones y principios anteriormente expuestos, el ECA cuenta
con una serie de caracteristicas especificas que lo diferencian de otras modalidades de
insercion laboral para personas con discapacidad, como pueden ser los centros
especiales de empleo o los talleres ocupacionales. Estas caracteristicas son (Wehman,

Sale y Parent, 1992):

1. El propésito de los programas de empleo con apoyo es el empleo con todos
los resultados normales derivados de obtenerlo (sueldos, condiciones de trabajo, y

seguridad del empleo).

2. El objetivo es proporcionar el apoyo continuado requerido para alcanzar y
mantener un empleo. Es decir, responde a un enfoque “place then train” (colocar y
luego entrenar), frente a otros modelos tradicionales de “train then place” (entrenary

luego colocar) (Trochim, Cook y Setze, 1994).

3. El énfasis se pone en crear oportunidades de empleo en vez de proporcionar

solamente servicios para desarrollar habilidades.

4. Participacion plena (rechazo cero). Todas las personas, independientemente

de su nivel de discapacidad, pueden acogerse al empleo con apoyo.

5. Variedad y flexibilidad. El empleo con apoyo es flexible debido al amplio
rango de empleos en la comunidad y a las diferentes maneras de proporcionar apoyo a

las personas en esos empleos.

En 1993, Verdugo y Jenaro también sefialaron unas caracteristicas especificas del

ECA que no distan en esencia de las planteadas por Wehman y sus colaboradores, a
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excepcion del hincapié especial que hacen en la integracion que ha de realizarse a
todos los niveles y del apoyo a lo largo de toda la vida para que se mantenga el

empleo.

Entre las caracteristicas principales del ECA estaria la consecucion vy
mantenimiento de lo que todos entendemos por empleo digno, es decir, nadie concibe
un empleo en el que no se le remunere o en condiciones de segregacion. Ademas
destacaria su modelo de apoyo (continuado, flexible e in situ) y su apertura a todas las
personas con independencia de su nivel de discapacidad, ya que el énfasis se situa en

proporcionar oportunidades de empleo.

3.3.3. Elementos fundamentales del empleo con apoyo

Los diferentes elementos que se reunen dentro del ECA podrian dividirse entre
aquellos que son comunes a otras metodologias de insercion laboral y aquellos que
son propios y fundamentales del ECA. Asi los presenta Borja Jordan de Urries en varios
documentos monograficos sobre ECA (Jordan de Urries, 2011; Jordan de Urries, Garcia,

Mira, Amorena y Marin, 2008):

a) Elementos comunes a otras posibilidades de insercion laboral: la propia
persona, la familia, y la empresa y el puesto de trabajo.

b) Elementos fundamentales del ECA:

- Preparador laboral o especialista en empleo en la comunidad: profesional
con un perfil amplio y versatil, responsable de proporcionar el
entrenamiento y los apoyos que requiere la persona con discapacidad en su

proceso de inclusion laboral. Entre sus funciones y roles a desempeiiar,
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destacan: planificacidon de servicios, consultor, recopilador de informacién,
comercial (marketing), técnico, recurso comunitario.

- El apoyo: es el elemento necesario para que el trabajador pueda suplir los
déficit derivados de su discapacidad y afrontar de manera exitosa su
empleo. Puede proceder de multiples y diferentes fuentes y el preparador
laboral se encargard de relacionarlas y activarlas para conseguir que el
desempefiio del trabajador y el desarrollo de su actividad profesional y de su
carrera profesional sean los necesarios. Los apoyos deben de
proporcionarse de la manera mas natural posible.

Como podemos apreciar son varios los elementos o agentes fundamentales que
intervienen en el ECA; por lo tanto, no podemos obviar que el éxito del mismo no sélo
dependerda del trabajador con discapacidad, sino que estardan también relacionados

otros elementos como pueden ser el contexto econdmico, legislativo y social.

3.3.4. El proceso de empleo con apoyo

En los apartados anteriores hemos ido desgranando diferentes aspectos del ECA,
como los principios ideoldgicos que lo fundamentan, caracteristicas principales y
elementos que intervienen. El engranaje de todos estos aspectos es lo que
determinara el proceso y desarrollo de los programas de ECA. Por ello, a continuacion,

pasamos a exponer en detalle las fases o pasos tipicos de un programa de ECA.

Son varias las propuestas existentes en relacion a las fases del proceso de ECA
(Bellver, Moll, Rosselld y Serra, 1993; EUSE, 2005, 2010; Hughes y Kingsford, 1997;

Jordan de Urries y cols., 2008; Jordan de Urries y Verdugo, 2003; Verdugo y Jenaro,

77



INICO-Universidad de Salamanca

1993). Todas ellas cuentan con una serie de puntos criticos, los cuales no difieren en

esencia de una propuesta a otra.

En este apartado presentamos el proceso de cinco fases de la EUSE (2005, 2010)
por haber sido identificado y reconocido como un modelo europeo de buenas

practicas que puede utilizarse como guia.

12 Compromiso con el Cliente: Basado en los valores centrales de accesibilidad
para garantizar que se han tomado decisiones de modo informado. El objetivo
principal es garantizar que el interesado esté bien informado sobre el proceso de ECA

e identificar una organizacion de apoyo adecuada.

22 Perfil Profesional: Asegura el empoderamiento del individuo a lo largo del
proceso. El objetivo es alcanzar la mejor conjuncién posible entre las
habilidades/necesidades de apoyo del demandante de empleo y los requisitos del
puesto de trabajo/empleador. Esto es lo que se denomina ‘ajuste laboral’ (job match).
Aspira a que la persona desarrolle su propia percepcion y se dé cuenta de las

oportunidades y de los obstaculos habidos en el mercado laboral.

32 Busqueda de Empleo: La autodeterminacion y la eleccion informada son
elementos clave del ECA. Los proveedores del servicio de ECA se ponen en contacto
con los empresarios o empleadores, centrandose fundamentalmente en las
necesidades del demandante de empleo y también en las necesidades del empresario
o empleador. La entidad no debe nunca pronunciarse sobre quién debe conducir la

busqueda de empleo y quién no, sera el cliente quién deba mantener el control de las
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actividades en todo momento, recibiendo el asesoramiento y la preparacion necesaria

para una toma de decisiones bien informada.

42 Compromiso con el Empresario: La accesibilidad, flexibilidad vy
confidencialidad son valores clave que sustentan este proceso. Los proveedores de
servicios se ponen en contacto con los empresarios para cubrir sus necesidades
(contrataciéon de personal, formacién en temas de discapacidad, conocer los
programas de apoyo y financiacidon de la Administracién, y ofrecer soluciones practicas
a los asuntos de salud, seguridad y discapacidad en todo lo referido al ambito laboral)

y desarrollar con ellos vinculos de trabajo estrechos.

52 Apoyo dentro y fuera del entorno laboral: La flexibilidad, confidencialidad y
el respeto son los elementos clave para que las medidas de apoyo tengan éxito. Las
medidas de apoyo se destinan particularmente al individuo que tiene un empleo
remunerado y se prestan mediante un preparador laboral, pero también se realiza
apoyo a compaferos y a la empresa. Un apoyo eficaz dentro y fuera del entorno
laboral es el elemento central del ECA y es el que marca la diferencia con los servicios
tradicionales de colocacién. Uno de los aspectos importantes de este enfoque es que
todos aprendemos del trabajo trabajando, cometiendo errores, haciendo amigos y
desarrollando capacidades en situaciones reales de trabajo; como manifiesta Leach
(2002) tenemos que dejar de separarnos de las personas con discapacidad “por su

bien” e incluirlos por el bien de todos.

Todo este proceso cumple los principios de desarrollo del plan de apoyo

individual (de aqui en adelante PAI) presentados por Schalock (2012):
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1. El cliente esta implicado activamente en el desarrollo y puesta en prdctica del plan.
2. El equipo de apoyo que desarrolla y pone en practica el PAl se compone de personal
de la entidad, que conoce bien a la persona y se implicard en la puesta en practica y

supervision del plan.

3. Se da prioridad a las dreas de resultados que reflejan las metas, areas principales de

la vida y necesidades excepcionales de apoyo médico de la persona.

4. Se usa un enfoque holistico que refleja la multidimensionalidad de la conducta

humana en un marco de calidad de vida.

5. Los objetivos de apoyo se refieren a estrategias especificas de apoyo que componen

un sistema de apoyos y no a actitudes o conductas concretas de una persona.

6. El PAI se implementa por medio de multiples entidades incluyendo al receptor del
servicio, uno o mas miembros de la familia, personal de atencidon directa, y una

persona que coordine los apoyos.

7. El formato del PAI deberia de ser facil de comunicar para facilitar su puesta en
practica.

Muy relacionada con la planificacién individualizada y como herramienta de
mejora de la calidad de vida, estd la Planificaciéon Centrada en la Persona (PCP), la cual
ha beneficiado al proceso organizativo del ECA. Mata y Carratald (2007) la definen
como “proceso de colaboracién en el que se ayuda a las personas a acceder a los
servicios y apoyos que se necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida basada en
sus propias preferencias y valores. Es un conjunto de estrategias para la planificacion
de la vida que se centra en las elecciones y en la visidn de la persona y de su circulo de

apoyo.”

80



Capitulo 3. Empleo con apoyo

3.3.5. Evaluacion de los programas de empleo con apoyo

Como hemos visto en el apartado anterior, el desarrollo de un programa de ECA
comprende diversas gestiones a lo largo de sus fases; por lo tanto, la evaluacion del
mismo estard intimamente relacionada con la fase en la que se encuentre. Sin
embargo, podemos centrarnos mas que en las gestiones a realizar en los agentes de
las mismas, es decir, en la persona con discapacidad, los empleadores o el personal de
apoyo (organizacién). La evaluacién de los programas de ECA es importante no solo
para afianzar la consolidacion de los mismos, sino también para mejorar la calidad de

vida de sus agentes.

Valorar la eficacia de los programas de ECA hace que nos detengamos en la
reflexion de qué es lo importante: ¢Qué exista una adecuada regularizacion que
garantice su existencia?; ¢Que la persona con discapacidad consiga un empleo, que lo
mantenga, que se integre socialmente, que mejore su calidad de vida?; {Qué los
empresarios se comprometan con la contratacién de personas con discapacidad?;
éQué se estén desarrollando de manera adecuada los apoyos necesarios?, etc. Desde
nuestro punto de vista entendemos que todos estos aspectos son importantes y se

relacionan intimamente para poder hablar de la eficacia de un programa de ECA.

Tras tomar conciencia de la dificultad que entrafia evaluar programas de ECA de
forma objetiva, nos detendremos en una de las aportaciones mas significativas del
INICO de la Universidad de Salamanca al empleo con apoyo, el Sistema de Evaluacidn
Multicomponente de Programas de Empleo con Apoyo (SEMECA) (Verdugo, Jordan de
Urries y Vicent, 2009). El SEMECA se configura como un proceso sistematico de

recogida y andlisis de datos fiables y validos que sirven como orientacion para la toma
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de decisiones sobre el programa, clarificando opciones, reduciendo la incertidumbre y
proporcionando feeback. Se trata de un sistema orientado a la toma de decisiones.

Contempla a todos los agentes implicados:

1) La organizacion que desarrolla el programa.

2) Las personas con discapacidad intelectual.

3) Las familias (progenitores) de las personas con discapacidad intelectual.

4) Los empresarios que contratan a las personas con discapacidad intelectual.
El SEMECA utiliza la complementariedad de técnicas cuantitativas y cualitativas

y el conjunto de herramientas que lo componen es el siguiente:

A) Herramientas cualitativas
1. Instrumento de evaluacién de estandares europeos de calidad para
los servicios de ECA.
2. Grupos de discusion.
B) Herramientas cuantitativas
1. Escala de Autodeterminacién (EA), adaptada de la escala de
Wehmeyer (Verdugo, Vicent y Gémez, 2006).
2. Cuestionario de Satisfaccion de Empresarios (CSE).
3. Cuestionario de datos de empleo con apoyo (DEA) (Jordan de Urries,
Verdugo y Vicent, 2005).
El desarrollo del SEMECA implica la realizaciéon de un informe por herramienta y
un informe ejecutivo global de la aplicacidon del sistema. Este instrumento permite
evaluar el ECA desde la necesaria complejidad que implica el tener en cuenta a todos

los destinatarios de los programas.
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3.3.6. El ECA en Espana

Este apartado tiene como objetivo mostrar una imagen de la evolucién y la
realidad del empleo con apoyo en nuestro pais. Para ello recurrimos principalmente a
los trabajos desarrollados periédicamente desde el INICO de la Universidad de
Salamanca, por un equipo de profesionales entre los que destaca Borja Jordan de
Urries y su investigador principal y director de esta tesis, Miguel Angel Verdugo. Estos
trabajos se han realizado desde 1995 y desde 2005 a 2010, se han desarrollado en el
marco del Programa ECA Caja Madrid. Las herramientas de investigacion utilizadas
para el estudio de la evolucién de programas de ECA han sido el Cuestionario DEA
(Datos sobre Empleo con Apoyo) (Jordan de Urries y Verdugo, 1999) y la Herramienta

de Evaluacion de Estandares de Calidad de la EUSE.

Un equipo de investigacion de la Universidad de Girona (Pallisera y cols., 2003)
realizd un estudio dirigido a conocer la integracion laboral de personas con
discapacidad en la empresa ordinaria en Espafa durante el periodo 1995-2000. Para
ello elaboraron un cuestionario de recogida de informacién que se envié a 132
servicios que desarrollaban acciones de integracion laboral, recibiéndose 40 de ellos
procedentes de las diversas comunidades auténomas. Los resultados obtenidos

respecto a las caracteristicas bdsicas de los proyectos de integracién laboral indicaron:

1. Su principal finalidad es la insercion laboral en el mercado ordinario.

2. El afio de inicio del servicio para realizar actividades de insercién laboral oscila
entre 1981 y 1999. Es a partir del 91 cuando se da la creacién anual de servicios

y en el 95 cuando se produce un incremento representativo.
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Los fondos de financiacidon principales proceden de varias fuentes (propias,
usuarios, privadas, etc.) y en un bajo porcentaje de casos poseen una Unica

financiacion que es publica de ambito nacional o europea.

La edad de incorporacion es a partir de los 16 afios, la mayoria son menores de

40 anos. Las personas presentan diversos tipos de discapacidad.

Las actividades de formacién que los servicios de integracion laboral ofrecen a
sus usuarios son del sector servicios con tareas de baja cualificacién. En el caso
de las personas con discapacidad fisica los sectores son de mas cualificacion. Se
trabajan habilidades socio personales, conocimiento del mundo laboral,

técnicas de busqueda de empleo y habilidades laborales especificas.

En relacidn a los criterios y procesos que orientan la prospeccién de puestos de
trabajo a la empresa ordinaria, dos de los criterios mas importantes son la
formacion previa del trabajador y las necesidades especificas de atencion del
trabajador. Otros criterios son: la proximidad de la empresa al domicilio del
trabajador y el sector laboral de la empresa. En cuanto al proceso para localizar
los puestos de trabajo en la empresa ordinaria es bastante parecido entre los

diversos servicios.

El seguimiento de la insercidén, lo hacen todos los servicios pero varia en la
forma (teléfono, presencial, entrevistas, recurrir a la figura del supervisor

natural). La temporalidad es diversa en funcién de los usuarios y la empresa.

Relacion con las familias. La mayoria de los contactos son periddicos, el

objetivo es conseguir el apoyo y colaboracion para facilitar el éxito. Sin

84



Capitulo 3. Empleo con apoyo

embargo, no todos los servicios estdn de acuerdo con estas relaciones como

por ejemplo, algunos servicios que trabajan con discapacidad fisica.

9. Acciones de sensibilizacion e informacion de entorno laboral. La gran mayoria

las realiza.

10. Realizan acciones complementarias para dar respuesta a las necesidades de los

usurarios.

11. Los profesionales de los servicios de insercidén: la media oscila entre 4 6 5

(psicélogos y pedagogos como profesionales mas representativos).

Por otro lado, en cuanto al colectivo de personas que fueron objeto de acciones
formativas e insercién laboral por los proyectos de trabajo con apoyo, se obtuvieron

los siguientes datos:

1. Con el paso de los afios, el nuimero de servicios aumento
progresivamente, se multiplicé el total de inserciones tanto en la empresa privada

(predominio) como en la publica. Se percibié una gran movilidad laboral.

2. Respecto a las caracteristicas contractuales: inicialmente, los contratos
suelen ser en formacion y con el tiempo se consiguen pasar a indefinidos. Hay que
tener en cuenta que los contratos en formacion, muy frecuentes en la discapacidad,

ofrecen muy pocos incentivos econémicos para los contratantes.

3. Acerca de la formacién previa de los usuarios: la mayoria la cualifican de
baja 0 muy baja antes de su incorporacién al servicio de integracién laboral. Respecto a

la valoracion que se hace dominan dos tendencias: por una parte, hay un conjunto
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importante de servicios que afirman que las ventajas de una escolarizacién en la
escuela ordinaria favorecen después el proceso de insercién laboral al mercado
ordinario, siendo este mas rdpido y sencillo; concretamente, hacen referencia al hecho
de que la escolarizacién en una escuela ordinaria posibilita un mayor desarrollo de
habilidades sociales y cognitivas, a la vez que un comportamiento normalizado que
permite llegar a un mayor grado de autonomia y de independencia, llegan incluso a
afirmar que con la formacién recibida en la escuela ordinaria se consigue una
cualificacion que, a su vez, se orienta a una insercién laboral de puestos de trabajo mas
cualificados. Por el contrario, la formacidn recibida en una escuela especial conlleva
una menor cualificacidon y por tanto ocupaciones de menos cualificacién. Por otro lado,
otros servicios opinan que la escolarizacidon en la escuela ordinaria comporta algunas
desventajas educativas frente a la formacién que la escuela de educacion especial
ofrece. Asi, estos servicios afirman que las personas que han estado escolarizadas en el
sistema educativo ordinario presentan una autoestima mas baja y un retraso
académico importante. Por otra parte, creen que la escolarizacién en un centro de
educacion especial conlleva un trabajo mas sistematico de competencias
instrumentales, hdbitos de trabajo mds ordenados, posibilitando asi la obtencién de
una autoestima mas equilibrada. Estas valoraciones dificilmente pueden generalizarse,
por lo que deben ser objeto de un analisis teniendo en cuenta el contexto de cada

servicio.

A modo de reflexiones finales Pallisera y cols. (2003) mencionan como hecho
destacable el aumento progresivo de los servicios dedicados a la insercidn laboral de
personas con discapacidad en entornos ordinarios. Ahora bien, la trayectoria y

resultados eficaces de estos proyectos contrastan con la escasa visibilidad de estos

86



Capitulo 3. Empleo con apoyo

servicios; incluso en ocasiones los profesionales del dmbito educativo desconocen la
labor que realizan estos servicios, a pesar de que desde éstos se trabaja para dar
continuidad a las acciones de integracion escolar. La eficacia de la labor de estos
servicios contrasta también con el hecho dominante de que la financiacidon de la
mayoria de ellos sea irregular y bajo férmulas de subvencién; esta situacién condiciona
su continuidad y, por tanto, su supervivencia al logro de las subvenciones y ello
implica, tal como se muestra también en los resultados del estudio de Verdugo vy
Jorddan (2001) tanto la inestabilidad laboral de sus profesionales como la precariedad
de su funcionamiento. Esta situacién reclamaba una regulacion reivindicada
justamente por la mayoria de estos servicios, regulacion que constituiria el
reconocimiento oficial de estos servicios y de la tarea que desarrollan por parte de la
administracion, ademas de garantizar la continuidad de las acciones de insercidon en

entornos ordinarios.

La ultima publicacion en relacién a esta linea de investigacion, el Informe ECA
2011 Evolucidn del Empleo con Apoyo en Espafia 1995 a 2011 y ajuste a los Estdndares
de Calidad de la EUSE (Jordan de Urries y Verdugo, 2011a), nos permite entender de
manera directa la progresion del desarrollo de iniciativas de ECA en nuestro pais. En
dicho informe se puede ver un aumento progresivo pero lento en la cantidad de
programas desde finales de los 90 al 2004. Sin embargo, a partir de ese afo, vemos un
fuerte crecimiento, coincidiendo con el inicio del Programa ECA Caja Madrid. No
obstante, se aprecia un descenso considerable en 2010, coincidiendo con el Ultimo afio
de funcionamiento del Programa ECA Caja Madrid (Gréfica 1). Posiblemente este
descenso puede deberse a varias cuestiones, la situacién de crisis econdmica del

momento repercutid significativamente en el nimero de personas en situacidon de
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desempleo, y también pudo relacionarse con una disponibilidad menor de financiacién
y un aumento en los requisitos de participacién en el Programa (por ejemplo, que la

entidad estuviera declarada de utilidad publica).
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Grafica 1: Numero de Programas de ECA en Espafia (1995-2010)

Segun el citado informe, el empleo con apoyo contaba con 207 iniciativas en
desarrollo, que proporcionaban servicios a 47.650 personas, de las cuales 28.882 eran
personas en riesgo de exclusion social y 18.768 personas con discapacidad, de ellas
5.538 se encontraban trabajando en el momento de la evaluacion. La mayoria eran
personas con discapacidad intelectual (2.572 personas, 46%), seguido de las personas
con discapacidad auditiva (1.469 personas, 27%), personas con discapacidad fisica de

movilidad (623 personas, 11%) o con enfermedad mental (441 personas, 8%).

Ademads, vemos como el ECA se ha generalizado a otros colectivos, ya que 28.882
personas en riesgo de exclusion social han recibido algin tipo de servicio de los
programas de empleo con apoyo en Espafia y 2.838 se encontraban trabajando en el

momento de la evaluacion. De estos, el mayor subgrupo estaba compuesto por
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consumidores de sustancias adictivas (1.194 personas, 42%), seguido del grupo “otros”
(696 personas, 24%), y los inmigrantes o refugiados (593 personas, 21%). En menor

porcentaje estaban las minorias étnicas (117 personas, 4%).

Tal y como expone Jordan de Urries (2011) han sido cuatro los elementos
fundamentales que han influido en el desarrollo del ECA en nuestro pais. Estos a su
vez, ponen de manifiesto los problemas con los que se ha encontrado. En primer lugar,
destaca la figura de la Asociacién Espafiola de Empleo con Apoyo (AESE), asociacién
que agrupa a la gran mayoria de organizaciones que desarrollan ECA en Espafia. Esta
entidad ha organizado congresos anuales posibilitando el desarrollo de foros de
intercambio y mejora de los programas. Pero la variedad en las formas de aplicar el
empleo con apoyo en algunas organizaciones, asi como la escasa capacidad de
influencia de dicha organizacion ante la administracion publica y el resto de
estructuras organizativas del ambito de la discapacidad, no han permitido la

configuracion de un grupo influyente que consolidase el ECA.

El segundo elemento, es la existencia de una importante red de Centros
Especiales de Empleo que ha hecho del empleo protegido una realidad dificil de
superar para evolucionar hacia la integracidon laboral plena (Jordan de Urries y
Verdugo, 2010a). Dicha red cuenta con un apoyo de la administraciéon publica que no
tiene el ECA y es la alternativa prioritaria del Comité Espafiol de Representantes de

Personas con Discapacidad (CERMI).

El tercer elemento, la regulacion del ECA a través del Real Decreto 870/2007. Sin

embargo, como ya hemos comentado en este capitulo, el vaivén de normativas
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acontecido revela la situacidon de confusidon que se vive en nuestro pais respecto a la

regulacién sobre el empleo de las personas con discapacidad.

Por ultimo, el cuarto elemento fundamental ha sido el desarrollo del Programa
ECA Caja Madrid (Verdugo, Jordan de Urries, Orgaz, Benito, Martin-Ingelmo, Ruiz y
Santamaria, 2010), el cual supuso durante 6 afios, un marco de financiacion estable,
abierto, coherente y riguroso. Desgraciadamente, la situacion de crisis econdmica que
vive el pais y la reestructuracién del sector de las Cajas de Ahorros han dejado en
suspenso el Programa sobre el que existe consenso respecto a su eficacia y buen

desarrollo.

3.4. Investigacion en ECA

A nivel nacional la investigacién desarrollada en relacion a esta metodologia de
insercion laboral es mds bien escasa, cuestidn evidente si tenemos en cuenta el apoyo
que ha recibido tanto desde la administracion publica como de instituciones del
ambito privado. Sin embargo, como veremos a continuacién, en la ultima década
gracias a los apoyos recibidos se ha producido un incremento considerable del nimero
de investigaciones, incremento que desgraciadamente parece no poder mantenerse

debido a la crisis econdmica y laboral que vive el pais desde hace algunos afios.

En un primer subapartado denominado estudios generales, intentaremos
recoger aquellos estudios de investigaciéon centrados en cuestiones de actualidad

vinculadas al empleo y la discapacidad y que consideramos de interés. Ademas,
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dedicaremos un segundo subapartado a la relacién entre el empleo y la calidad de

vida, en la que profundizaremos por ser una parte fundamental del presente trabajo.

3.4.1. Estudios generales

Un asunto de interés es conocer la realidad que viven las personas con
discapacidad respecto a su contratacion en el mercado laboral. Si bien, a nadie se le
escapa la idea de pensar que la situacion laboral de las personas con discapacidad ha
mejorado en las Ultimas décadas, ésta aun se caracteriza por una participacién y nivel
de ocupacidén inferiores a los de la poblacidon general. A continuacién, presentamos

algunos estudios que avalan dicha idea.

Huete, Sola y Lara (2009) sefialan en su estudio sobre el impacto de la crisis
econdmica en las personas con discapacidad sefialan que, segun los datos
proporcionados en la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) de 2008, tan sdélo un 35,5% del total de las personas con
discapacidad en edad de trabajar (16-64 afios) se encontraban trabajando en dicho
afio, porcentaje muy inferior en comparacion con de poblacién general, el cual se
aproximaba al 82%. El resto recibia algun tipo de pensién (contributiva o no) o estaban

desempleadas.

Segun Hensel, Kroese y Rose (2007) menos del 10% de las personas con
discapacidad intelectual trabaja. Podemos pensar que las razones por las que se
produce esta situaciéon son muchas, pero segun sefiala el Instituto Nacional de
Estadistica (2009), en la EDAD de 2008, esto sucede porque las personas con
discapacidad mayoritariamente no demandan ningun tipo de actividad laboral, muchas

porque creen que no pueden trabajar y otras porque creen que debido a su
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discapacidad les sera dificil encontrar un trabajo. Sin embargo, segun un estudio
publicado por Verdugo, Jordan, Sanchez y Benito (2009) en relacién a la influencia de
las pensiones en el acceso al empleo, hallaron que las personas con discapacidad
perceptoras de una pension, muestran tasas de desempleo mayores que el resto de las
personas con discapacidad, lo que indica que también podria ser una de las causas de

la baja actividad laboral.

Tras el analisis de la informacion disponible en su momento, Huete, Diaz y
Jiménez, (2009) concluyen que las personas con discapacidad en Espafia presentan una
situacién laboral mas precaria que la de la poblacidn en general. Ademas manifiestan
que las necesidades de apoyo para acceder al empleo difieren segun el tipo de
discapacidad, siendo las personas con discapacidad intelectual y/o enfermedad mental
quienes presentan los resultados mas precarios. De igual modo, sefialan que las
mujeres con discapacidad tienen mas dificultades que los hombres con discapacidad
para acceder al empleo, aunque ambos a su vez son inferiores a los de la poblacién
general. Asimismo muestran que los efectos que se relacionan con la exclusién del
acceso al mercado laboral no finalizan, en muchas ocasiones, en la propia
discapacidad, sino que son factores como el acceso a dispositivos publicos de atencién
social, a la educacién, la formacion y la informacién los que también influyen como
sobrecoste que soportan estas personas. Igualmente, O’Bryan (2002) manifestaba que
el logro del empleo con apoyo repercutia a varios campos, siendo el resultado del
esfuerzo centrado en superar algunas de las mayores barreras como son la trampa de

los subsidios y el acceso a trabajos del sector publico.
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Por su parte, Palavicini (2004) expuso las principales variables que contribuyen a
explicar las dificultades de insercion laboral de las personas con discapacidad, como
son las actitudes del empresario y las de sus compafneros hacia las personas con
discapacidad, prejuicios debidos el desconocimiento de su potencial laboral, la cultura

organizacional de la empresa, y otros aspectos.

Sin embargo, y a pesar de todas estas barreras a las que han de enfrentarse para
conseguir un trabajo en la empresa ordinaria, encontramos un estudio a nivel europeo
gue pone de manifiesto que la puesta en marcha de programas de ECA estaba en
continuo crecimiento en toda Europa, aunque la mayoria de las organizaciones en las
que se desarrollaban no disponian de financiacién a largo plazo para su

implementacion (Jordan de Urries, Beyer y Verdugo, 2008).

Centrandonos en la eficacia del ECA como metodologia de insercion laboral,
citaremos algunas lineas de investigaciéon que se han desarrollado tanto en el ambito

internacional como en el nacional.

Son varios los estudios que han demostrado que el ECA resulta beneficioso para
personas con discapacidades que necesitan apoyos extensos y generalizados, pues no
sélo permite encontrar un puesto de trabajo, sino que también le ayuda a mantenerlo
(Bond, Xie y Drake, 2007; Burns y cols., 2007; Drake y Bond, 2008; Parsons, Reid, Green
y Browning, 2001). Ademas si se compara con otras modalidades de insercion de
caracter segregado, en el ECA los salarios son mas altos, se produce una mejora en la
integracion social y es valido para todo tipo de discapacidades (Burns y cols., 2007;
Mank, 1998; Rodriguez, Malo y Cueto, 2012). Pero los beneficios no solo repercuten en

las personas con discapacidad, sino que toda aquella persona que de un modo u otro
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participa en el proceso, ve reducido significativamente los prejuicios sociales hacia las
personas con discapacidad intelectual (Alomar y Cabré, 2005; Egido, Cerrillo, Martin y
Camina, 2009; Garcia y Vera, 2002; Palavicini, 2004; Phelan, Link, Stueve y Pescosolido,

2000).

Entre las lineas de investigacion del ECA destaca la realizada en relacién a los
apoyos naturales. Recordemos que en el primer capitulo haciamos referencia a las
caracteristicas mds relevantes de los apoyos, entre ellas destacdbamos los apoyos
naturales, que son los proporcionados por personas o equipamientos en determinados
entornos, que posibilitan el logro de resultados personales, suelen estar disponibles y
son culturalmente apropiados y estan apoyados por recursos dentro del ambiente y
facilitados en la medida necesaria. Son varios los autores que han aportado y
recopilado definiciones de apoyos naturales (Butterworth, Hagner, Kiernan y Schalock,
1996; Storey y Certo, 1996; Wheman y Bricout, 1999). En este sentido, aportamos la
proporcionada por Verdugo y Jordan de Urries (2003, pp. 16) por considerarla
comprehensiva, clarificadora y la mas cercana y utilizada en el dmbito nacional:
“cualquier estrategia, recurso, relacion, o interaccion, proporcionada por personas,
procedimientos, instrumentos o equipamiento que (a) se encuentran tipicamente
disponibles y/o son culturalmente adecuados en los ambientes de la comunidad en los
que se desenvuelve una persona, (b) facilitan la obtencién de resultados positivos en el
ambito profesional, personal y social, y (c) que incrementan la calidad de vida de la

persona”.

Los apoyos naturales son un recurso que tienen gran relevancia en el proceso de

insercion laboral, y de él dependerd en gran medida el papel que desarrolla el
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preparador laboral. De hecho, Nisbet (1992) indic6 que la confianza en el personal y en
el entorno refuerza el potencial para una inclusién mas eficaz que la confianza en el
personal y en servicios especializados. Ademas, se sabe que una excesiva dependencia
de los preparadores laborales y unos procesos de formacién diferenciados del resto de
trabajadores interfiere negativamente en el rendimiento e integracién de la persona
con discapacidad en la empresa (O’Brien, 1990). Por su parte, Butterworth y cols.
(1996), plantean que el desarrollo de apoyos naturales en el lugar de trabajo es un
elemento clave para aumentar la inclusion del sujeto en el ambiente de trabajo, su
satisfacciéon y la de sus compaiieros de trabajo, ademas de su calidad de vida. Senalan
gue su principal propdsito debe ser aumentar la inclusién en la comunidad y la calidad
de vida del sujeto. Aunque la existencia del apoyo natural no significa que en ocasiones

no sean necesarios otros apoyos mas especificos.

En relacién a los apoyos naturales como instrumentos o equipamientos, Jurado
(2005) indica que la incorporacién de las personas con discapacidad al mundo laboral
platea tres tipos de adaptaciones: la formacion previa, las del contexto y la utilizacién
de tecnologias adaptadas. En la actualidad la implantacion de las nuevas tecnologias y
la comunicacion (TICs) en los distintos ambitos de la vida es algo evidente, lo que ha
producido cambios considerables en la manera de percibir los procesos. Ademas su
dominio incrementa las oportunidades de integracién para las personas que requieren
apoyos, facilitando su autodeterminacion y su calidad de vida. El desarrollo tecnolégico
ha abierto nuevas puertas y posibilidades para que el proceso de ensefanza-
aprendizaje se afiance. Las TICs permiten eliminar muchas de las barreras de acceso a
los contextos de aprendizaje, nos pueden dar idea del alto grado de adaptacidon que

posibilita a las personas con discapacidad, sin sustituir a los métodos tradicionales,
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sino complementdndolos. Las tecnologias permiten concebir modalidades diferentes
de empleo y trabajos, ademds de facilitar como mediadores, las posibilidades de

funcionamiento de las personas en sus contextos laborales.

Estudiar el apoyo natural ha fomentado la exploracién del éxito y la integracién
del trabajador con apoyo, junto a otras areas en desarrollo que requieren de calidad
(autodeterminacion y la calidad de vida) y que son de gran interés, si se busca utilizar

el ECA como estrategia de inclusion plena (O’Bryan, 2002).

Como hemos ido viendo existen numerosos estudios sobre aspectos tedricos y
practicos del ECA, pero como recogen Jenaro, Mank, Doose, Bottonly y Tuckerman
(2002), no existen suficientes investigaciones sobre las consecuencias de diferentes
modos de proporcionar apoyos en el emplazamiento laboral, de ahi que investigaran
este aspecto. Concluyen que cuanto mas natural es el apoyo, se obtiene mejores
resultados a nivel de desarrollo laboral y aspectos sociales. Este mismo resultado fue
obtenido por Parsons, Reid, Green y Browning (2001) en personas con discapacidades

multiples y severas en ECA.

Ademas, tal y como recogen Becerra, Montanero y Lucero (2012), apenas hay
estudios que, por un lado, orienten sobre las estrategias mads eficaces para utilizar en
un puesto de trabajo, y por otro lado, tampoco han sido estudiadas suficientemente
las estrategias de apoyo natural y la interaccion entre el trabajador con discapacidad y
los compafieros que prestan los apoyos. Sin embargo, si se cuenta con pruebas de la
eficacia de este tipo de recursos de apoyo. Su tesis tuvo como objetivo estudiar
diferentes estrategias y recursos de apoyo en el empleo ordinario de personas con

discapacidad intelectual en tareas que requerian habilidades cognitivas, relativamente
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complejas. Las conclusiones avalaron la posibilidad de conseguir desempefios laborales
efectivos de los trabajadores con discapacidad en este tipo de tareas. En la misma
linea, encontramos el trabajo realizado por Gémez-Jarabo, Olavarrieta, De Cabo,
Besteiro, Chervinsk y Lopez (2008), el cual pone de manifiesto en un grupo de personas
con discapacidad intelectual tras su integracion laboral, que obtienen mejoras a nivel
cognitivo (orientacion espacial, dibujos temadticos, actividad conceptual y en el
cociente intelectual). Asimismo, Su, Lin, Wu y Chen (2008) comprobaron que las
personas con discapacidad intelectual que estaban en ECA al compararlas con las
desempleadas, mostraban un mayor desempefio en atencién, memoria verbal,
comprensién, percepcion visual y conducta adaptativa. Estos resultados sugieren que
el comportamiento adaptativo y aspectos especificos del funcionamiento cognitivo son

predictores significativos del empleo en personas con discapacidad intelectual.

Otra linea de investigacion que mantiene una estrecha relacidon con los apoyos
naturales, es la tipicidad en el empleo, entendida como grado en el que las
caracteristicas de acceso al empleo, del propio empleo y del ambiente laboral son
similares a las de los trabajadores sin discapacidad. Las aportaciones mas significativas
en este campo son las realizadas por David Mank y sus colaboradores, siendo
referentes en investigaciones de ambito nacional la de Jordan de Urries y Verdugo
(2003). Por su parte, Jordan de Urries en su tesis doctoral, extrae una serie de
conclusiones fundamentales de los trabajos realizados por David Mank y sus
colaboradores, y dada la repercusidn sobre las prdacticas en desarrollar ECA recogemos
aqui las siguientes: a) cuanta mads tipicidad inicial en el empleo de la persona con
discapacidad (incluida la intelectual mds severa), mas probablemente se mantendra y

con mejores resultados de integracion; b) el entrenamiento de los compaieros de
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trabajo por parte de la empresa tiene repercusiones positivas en el empleo de las
personas con discapacidad y c) es importante proporcionar informacién al personal
para planificar la incorporacion, haciéndolo de manera personal o en pequeios grupos

e informando de la prevencién de problemas.

Relacionado con lo anterior, hallamos el estudio realizado por Jordan de Urries y
Verdugo (2003) en el que examinaron si los trabajadores con discapacidad intelectual
que se encontraban trabajando a través de programas de ECA mostraban una mejor
situacién en el empleo y mas calidad de vida cuanta mas tipicidad mostrase su empleo.
Utilizaron una muestra de 232 participantes procedentes de centros especiales de
empleo y programas de ECA con caracteristicas personales muy similares. Las
conclusiones a las que se llegaron fueron varias: no se pudo confirmar radicalmente
que los trabajadores con discapacidad intelectual de los programas de ECA mostrasen
mejores resultados en calidad de vida que los procedentes de los CEE, aunque tanto
las caracteristicas del apoyo proporcionado como las caracteristicas personales, las
caracteristicas de los empleos y las de las empresas de los trabajadores de ECA si
influyeron en la valoracion de la CDV y en la tipicidad de los empleos de estas

personas.

A continuacidn y para finalizar con el marco teérico, pasamos a desarrollar con

mas detenimiento otra linea de investigacion, la calidad de vida y el empleo.
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3.4.2. ECA y calidad de vida

En el capitulo anterior abordamos a nivel conceptual uno de los pilares en el que
se arma este estudio, la calidad de vida. Sin embargo, todavia quedaba pendiente
vincular este constructo con otro aspecto fundamental de este trabajo, el empleo con
apoyo. Con este fin hemos desarrollado el actual apartado, dado que ambas tematicas

(junto con la discapacidad intelectual) son la esencia de esta tesis.

Presentamos a continuacién aquellas investigaciones que consideramos mas
relevantes mostrandolas con mayor esmero y finalmente, extraeremos una serie de

conclusiones.

Dada la existente evidencia sobre la relacion entre tener un empleo y la calidad
de vida de las persona con discapacidad (Alomar y Cabré, 2005; Beyer, Brown, Akandi y
Rapley, 2010; Callahan y Garner, 1997; Crespo, 2003; Eggelton, Robertson, Ryan vy
Kober, 1999; Hall, Kurth y Hunt, 2013; Leach, 2002; Jordan de Urries, 2002; Mank vy
Buckley, 1989; Pallisera y Rius, 2007; Sinnott-Oswald, Gliner y Spencer, 1991; Ubiratan,
Vitoriano, Scarabeli, Coelho, 2009; Wehman y Kregel, 1998; Wehmeyer, 1994)
podemos afirmar que se trata de un tema de gran relevancia. Sin embargo, el nimero
de investigaciones al respecto no es tan amplio como en otros aspectos relacionados
con la discapacidad y la calidad de vida (Kober, 2010). Por lo tanto, tenemos el reto de
seguir investigando sobre la relacidn existente entre los tres pilares que fundamentan
esta tesis: la discapacidad intelectual, la calidad de vida y el empleo, de tal manera que
dispongamos de mas informacidn que revierta en la mejora de la calidad de vida de las

personas con discapacidad.
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En 1989 O’Brien delimitd los logros del ECA en dos dimensiones. Por un lado, por
el impacto en el conjunto comunitario en el que se encuentra y, por otro lado, el que
tiene en la propia persona con discapacidad, es decir, en la calidad de vida individual.
El modelo de ECA reconoce que el trabajo es fundamental a la hora de definir la
calidad de vida individual y debe verse como una parte integrante de la experiencia
vital y global de la persona (Callahan y Garner, 1997; Leach, 2002; Wehman y Kregel,
1998). Por su parte, David Mank (1998) en su formulaciéon sobre los principios
ideoldgicos en los que se fundamenta el ECA sefalaba la importancia del énfasis en la
calidad de vida, pues consideraba que a partir del empleo podemos mejorar la calidad
de vida. Por lo tanto, el ECA lleva implicito la mejora de la calidad de vida. Como
afirmaba Leach (2002) en el VI Simposio Internacional de ECA: Empleo y calidad de vida

van de la mano.

Sinnott-Oswald, Gliner y Spencer (1991) confirmaron con sus investigaciones que
las personas con discapacidad intelectual en ECA manifiestan mayor calidad de vida
percibida en cuanto a control ambiental, participacidon en la comunidad y percepcién
del cambio personal, que los sujetos con discapacidad intelectual en empleo
protegido, y en cotas muy similares a las de los sujetos sin discapacidad. Pocos afios
después, McCaughrin, Ellis, Rusch y Heal (1993) realizan una investigacion de
caracteristicas similares donde compararan el coste beneficio y coste eficacia (en
términos de calidad de vida) entre ECA y el empleo protegido. Concluyen que el
empleo con apoyo es en relacién coste-eficacia y coste-beneficio mejor que el empleo
protegido a lo largo del tiempo para las personas con discapacidad intelectual, y que
los beneficios en la calidad de vida, fueron mas eficaces en el ECA que en el protegido.

Curiosamente hubo un uUnico aspecto en el que encontraron un mayor coste para la
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persona en ECA, la soledad. Lo que nos hace reflexionar sobre la necesidad de
desarrollar las acciones pertinentes para mejorar este aspecto de las personas con

discapacidad que trabajan en la empresa ordinaria.

Wehmeyer (1994) examind la relacidon entre las percepciones individuales de
control y la situaciéon laboral de adultos con discapacidades intelectuales y de
desarrollo. Segun la literatura un factor que influye en las percepciones de la calidad
de vida es la cantidad de control que la persona experimenta. Dicho autor se planteé la
hipétesis de que los individuos empleados en empleo competitivo evidenciarian
percepciones mas positivas de control que sus iguales desempleados o en entornos
protegidos. Encontrd diferencias significativas en el locus de control entre los
individuos empleados, los desempleados y los que estaban en ambientes protegidos.
Las personas desempleadas y las empleadas en entornos protegidos se percibian a si
mismas con menos control que aquellas personas empleadas en entornos
competitivos. A la vista de estos hallazgos, habrd que tener presente si se esta
trabajando para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, la

necesidad de poder tomar sus propias elecciones y el control.

En 1999, Eggleton y cols. argumentan que las personas con discapacidad que
tienen empleo experimentan mejor calidad de vida que si estan desempleadas. Tener
un trabajo no solo proporciona al individuo una actividad significativa y remunerada,
sino que también afecta a sus habilidades, autoestima, competencia social y sensacion
de bienestar entre otras cosas. Con el objetivo de evaluar el impacto del ECA sobre la
calidad de vida de personas con discapacidad intelectual, realizan un interesante

trabajo, en el que comparan la calidad de vida de un grupo de personas con
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discapacidad intelectual ubicado en el empleo competitivo con una muestra
equivalente de personas que buscan empleo (desempleados), y otra que esta en
talleres protegidos o en casa. El cuestionario utilizado fue la Escala de Calidad de vida
de Schalock, Keith y Hoffman (1990). Los resultados indican que las personas
empleadas informan tener una mejor calidad de vida que el grupo de desempleados.
En el grupo de desempleados, no obtienen diferencias significativas respecto a su
calidad de vida al comparar aquellos que estan en los talleres protegidos y los que se
encuentran en sus casas. Estos resultados estan sefialando la importancia de
proporcionar a estas personas la oportunidad y ayuda necesaria para moverse de los
talleres protegidos al empleo competitivo. Ya que el empleo no solo proporciona
beneficios econdmicos a la sociedad, sino que también lo hace a nivel individual

contribuyendo a una mejor calidad de vida.

A nivel nacional, hallamos la investigacion mencionada anteriormente que
desarrollaron Jorddn de Urries y Verdugo (2003) en la que se plantearon como
hipotesis general: los trabajadores con discapacidad intelectual que se encuentran
trabajando a través de programas de ECA mostraran una mejor situacién en el empleo
y mas calidad de vida cuanta mas tipicidad muestre su empleo. Para ello, establecieron
contacto con nueve entidades, de las que 6 desarrollaban programas o servicios de
ECA y 3 tenian CEE. Contaron con una muestra de 232 participantes procedentes de
CEE (n=72) y de programas de ECA (n=160), los cuales presentaban caracteristicas
personales muy similares. Utilizaron dos instrumentos para la recogida de datos, por
un lado el Cuestionario de Tipicidad traducido desarrollado por Mank, Cioffi y Yovanoff
en 1997 traducido, y por otro la Escala de Calidad de Vida disefiada por Schalock y

Keith en 1993 (traducida y adaptada por Verdugo, Caballo, Jordan de Urries y Crespo,
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1999). En esta ocasion y a diferencia de lo visto en anteriores investigaciones, los
autores no encontraron datos que confirmaran tajantemente que los trabajadores con
discapacidad intelectual provenientes de los programas de ECA mostrasen mejores
resultados en calidad de vida que los procedentes de los centros especiales de empleo.
Encontraron, sin embargo, que la tipicidad del empleo, ciertas caracteristicas del
apoyo, y algunas caracteristicas personales y de la empresa se encuentran asociadas
de manera positiva a la calidad de vida. Verdugo, Jordan de Urries, Jenaro, Caballo y
Crespo (2006) sefialan que a diferencia de la mayoria de otros paises (y la investigacién
previa) en Espafia las personas colocadas en un empleo protegido reciben por lo
menos el salario minimo y beneficios, por lo que esto podria explicar las diferencias en
los resultados en comparacion con la investigacién previa. Teniendo en cuenta los
diferentes resultados de Verdugo y cols. (2006), hacen evidente la necesidad de mas

investigacion en nuestro contexto.

En la linea de la investigacidon que acabamos de ilustrar, Crespo (2003) desarrollé
una investigacién con varios objetivos, entre los cuales se planted determinar si las
diferentes situaciones de menor o mayor grado de normalizacién o inclusién laboral
(ECA, centros especiales de empleo, centros ocupacionales, o auténomos) de adultos
con discapacidad intelectual impactan en la calidad de vida. La muestra utilizada quedd
configurada por 160 participantes en ECA, 114 en centro especial de empleo, 147 en
centros ocupacionales y 3 trabajadores auténomos, con una muestra total de 424
sujetos. Se utilizé la Escala de Calidad de Vida de Schalock y Keith (1993), traducida por
Verdugo y Caballo (1998). En esta ocasidn los datos mostraron que dependiendo del
tipo de programa al que estaban adscritas las personas con discapacidad intelectual

que se encontraban trabajando en ECA y en centros especiales de empleo
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manifestaron una calidad de vida mds alta en cuanto a competencia vy
autodeterminacion que los que trabajaban en centros ocupacionales. No encontré
diferencias en cuanto a satisfaccion o integracidon. Las diferentes situaciones de
inclusidn laboral no parecieron afectar ni a la satisfaccion ni a la pertenencia social.
Cuando la muestra fue tomada en conjunto quienes percibieron mayor calidad de vida
fueron aquellos con mayor nivel intelectual (se percibian mds auténomos, mas
competentes y mas integrados en la comunidad), los que habian cursado estudios
primarios o formacion profesional, tenian habilidades laborales, cuyas edades
estuviesen comprendidas entre los 16 y los 30 afios, que no presentaron problemas de
comportamiento, que estaban contratadas de forma indefinida y no necesitaron
adaptaciones en el puesto de trabajo. No se hallaron diferencias significativas en
cuanto a las variables género, nimero de miembros que hay en la familia, sector de la
empresa y sueldo mensual. Como podemos apreciar los datos obtenidos indicaron que
las mayores diferencias en relacion con la calidad de vida se encontraron tanto en lo
que se refiere a variables propias del sujeto como a otras condiciones externas o

ambientales.

Otra investigacidn en este sentido es la desarrollada por Kober y Eggleton (2005),
guienes entrevistaron a 117 personas con discapacidad intelectual que trabajaban en
empleo ordinario (n=64) y en empleo protegido (n=53). Utilizaron también Escala de
Calidad de Vida de Schalock y Keith (1993). Encontraron que aquellas personas con una
alta capacidad laboral en empleo ordinario, se traducia en una alta calidad de vida.
Mientras, para las personas con baja capacidad laboral, no parece haber ninguna
diferencia en la calidad de vida entre empleo protegido y empleo ordinario. Tras estos

resultados, los autores se plantean la necesidad de seguir investigando los efectos del
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método de trabajo sobre la calidad de vida. Kober (2010) plantea que seria un area
especialmente fructifera para la investigacion estudiar el efecto del nivel de ingresos
en la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Por ejemplo en la
investigacion de Kober y Eggleton (2005) no se pudieron controlar las diferencias

debido a la disparidad de salario en el empleo con apoyo comparado al protegido.

En el afio 2010, Beyer y cols. realizaron un estudio comparativo de la calidad de
vida de personas con discapacidad intelectual que se encontraban trabajando a través
del ECA (n=17), en talleres protegidos (n=10), en servicios de dia (n=10) y personas sin
discapacidad compaferas de las personas con discapacidad que trabajaban a través de
ECA (n=17). Para ello utilizaron una escala de calidad de vida integral y otra escala
ambiental del trabajo. Los resultados obtenidos mostraron que las personas que
trabajan a través de ECA informaban de mayor calidad de vida objetiva que el resto
con discapacidad y mayor calidad de vida subjetiva que los demds con o sin
discapacidad. Las personas sin discapacidad manifestaron mayores niveles de calidad
objetiva que el resto de sujetos. Nuevamente estos resultados apoyan la utilidad del

ECA como medio para proporcionar una mayor calidad de vida.

Verdugo y Vicent (2004) participaron en un proyecto de indole transnacional
denominado Proyecto ALSOI, Evaluacion de la Calidad de Vida en Empleo con Apoyo,
estudiando el impacto que el ECA tiene en la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual y generando una herramienta de utilidad a los proveedores de
servicios que trabajan con estas personas para mejorar los programas de ECA. Para
ello, se desarrollaron dos estudios en los que participaron personas con discapacidad

intelectual que estaban en programas de ECA. En primer lugar, se exploré como el
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trabajo influye en la calidad de vida y qué cambios se introdujeron en el estilo de vida
de las personas con discapacidad intelectual. Asi, se desarrollaron tres grupos de
discusiodn y se analizo el contenido de los grupos mediante metodologia cualitativa. En
el segundo estudio, se realizaron varias entrevistas semi-estructuradas, junto con un
analisis cualitativo del discurso con el objetivo de obtener posibles indicadores de
calidad laboral que las personas con discapacidad intelectual considerasen
importantes para aumentar su calidad de vida. De los resultados obtenidos, los autores
extrajeron una serie de indicadores de calidad de vida laboral: a) formaciéon para el
empleo, que incluya habilidades de orientacidn al trabajo, habilidades de la vida diaria
y habilidades sociales; b) variabilidad en las tareas y promocién de la carrera, ya que
consideran que un desarrollo paulatino de tareas a desempefiar y la posibilidad de
prosperar hacia una posicion de mayor responsabilidad aumentaria gradualmente su
calidad de vida laboral; c) apoyo, para que puedan llegar a ser mas competentes y
adquirir confianza en si mismos como trabajadores; d) derechos y oportunidades, pues
reivindican las mismas condiciones laborales que cualquier otro trabajador, y e)
relaciones personales, ya que son conscientes de su dificultad para entablar relaciones
de amistad dentro del entorno laboral. Ademads, entre las multiples conclusiones,
destacan que gracias al ECA las personas con discapacidad se sienten mas
independientes de los lazos familiares, les proporciona mas autonomia y les brinda la
posibilidad de conocer a nuevas personas de manera espontdanea; y, en general,

asumen un mayor control sobre sus vidas.

Con el propdsito de analizar y comprender el comportamiento de las variables
(personales, laborales y sociales) que podian predecir el éxito en la adaptacién de un

trabajador con discapacidad intelectual en la empresa ordinaria a través del ECA, en el
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afio 2005, Alomar y Cabré llevan a cabo una investigacién cuyo contexto fue el
Projecte Aura de Barcelona, primera entidad a nivel nacional en iniciar procesos de
insercién laboral de personas con discapacidad intelectual a través de la modalidad de
ECA. Para ello analizan las historias laborales y personales de 10 jovenes con
discapacidad intelectual, a través de analisis documental, entrevistas y cuestionarios
(documentos del Proyecte Aura, elaboracion de un cuestionario para la familia y el
supervisor, Escala de Calidad de Vida de Schalock y Keith (1993) y el Cuestionario de
Tipicidad del Trabajo de Mank y cols. de 1997). Los datos obtenidos permitieron
concluir que la modalidad de empleo con apoyo es una muy buena opcién para la
insercion laboral de personas con graves discapacidades intelectuales en el mundo
laboral competitivo, no sdlo por los beneficios que comporta para el trabajador en
cuanto a crecimiento personal, satisfaccién y mejor calidad de vida, sino también por
los beneficios que reporta al entorno comunitario. En este sentido, todos los
implicados (personas con discapacidad, familia y empresa) modificaron sus actitudes
hacia las personas con discapacidad intelectual y sus expectativas sobre ellos. El
estudio identific6 ademas factores que favorecen un resultado positivo de los procesos

de insercion laboral (condiciones para el éxito):

- Tener un empleo con tareas claras y bien definidas. Integrar las rutinas para ser

lo mas auténomos posibles en su trabajo.

- Ajustar las tareas al perfil del trabajador.

- Untrabajo atil y necesario aumenta la satisfaccién del trabajador.
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- Tanto el apoyo del preparador laboral como los apoyos naturales son
imprescindibles tanto en las fases iniciales como para el mantenimiento del
empleo. El apoyo familiar es muy importante, ya que contribuye a reforzar y

ejercitar las habilidades que el trabajador debe mejorar.

- Necesidad de mantener la relacion con la entidad que proporciona el apoyo

(referente estable), tanto la empresa como el trabajador con discapacidad.

- Elapoyo de la familia.

Por otro lado, también se identificaron aspectos que conviene mejorar:

- Disefiar intervenciones para favorecer una mayor autodeterminacion e

integracién social.

- Que el apoyo natural sea asumido por una persona con cierta estabilidad

laboral.

- Que la legislacion favorezca el empleo con apoyo.

Esta investigacion hace evidente la complejidad de factores que influyen en el
éxito del ECA, ademas de demostrar que no es un elemento por si solo el que
determina el éxito de la insercidn laboral, ni en consecuencia la calidad de vida de la
persona. Precisamente, Hensel, Kroese y Rose (2007) desarrollaron un estudio con el
objetivo de investigar cuales son los factores psicoldgicos que pueden predecir el
empleo para las personas con discapacidad intelectual, comparando personas que tras
recibir servicios para la inserciéon conseguian empleo con las que no lo conseguian. Los

resultados indicaron que aquellos que obtuvieron empleo estaban significativamente
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mas motivados por obtener un estatus y se juzgaban a si mismos como menos felices
que los que no obtuvieron un empleo. Por lo que concluyeron que era posible que las
personas que estaban mads insatisfechas con su vida podrian estar mas motivadas para
cambiar sus circunstancias. Luego la motivacion de las personas con discapacidad
intelectual sera un factor importante a tener en cuenta a la hora de perseguir los

éxitos de un servicio de empleo con apoyo.

En esta misma linea, Martorell, Gutierrez-Recacha, Pereda y Ayuso-Mateos
(2008) realizaron un estudio a nivel nacional con el objetivo de determinar qué
variables (sociodemograficas, cociente de inteligencia, funcionamiento, la presencia o
ausencia de un trastorno psiquiatrico, la autodeterminacién, y los problemas de
conducta) podrian explicar mas fiablemente el acceso al empleo de las personas con
discapacidad intelectual. Encontraron que todas las variables a excepcién del cociente
intelectual, el género, la edad y las pensiones, resultaban significativas en el acceso al
empleo. Estos resultados indican que si se trabajan aspectos personales
(autodeterminacion) podemos ayudar a las personas con discapacidad intelectual a
mejorar su inclusién laboral. Aunque encontramos resultados contradictorios hallados
por Greenbaum, Graham y Scales (1996) quienes encontraron que el éxito sociolaboral
estaba condicionado por el cociente intelectual, la gravedad de las dificultades, el

apoyo familiar, y la informacion sobre la discapacidad y su impacto.

Otra reciente investigacion, en relacidn a los factores que predicen la busqueda y
el mantenimiento del empleo de los jovenes adultos con discapacidad intelectual, halld
gue la motivacion, tener expectativas sobre un futuro trabajo de nivel y determinadas

condiciones de vida (no vivir en residencia) predecian la busqueda de trabajo, asi como
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el mantenimiento del empleo. En este estudio, los factores personales fueron
influyentes en la prediccién de tener trabajo y pueden ser factores adecuados para
incluir en las intervenciones. No encontraron diferencias entre factores predictores
para la busqueda y mantenimiento del empleo (Holwerda, Van der Klink, De Boer,

Groothoff y Brouwer, 2013).

Con el objeto de buscar la normalizacion y la igualdad de oportunidades, y
partiendo de que un terreno clave para la inclusidn lo constituye el entorno laboral, se
ha desarrollado en nuestro pais en el dambito universitario, un proyecto de
investigacion en el que se implementd y evalué un programa de insercién laboral de
ECA de jévenes con discapacidad intelectual. Los resultados mostraron cémo los
sujetos reiteraban su satisfaccion con el programa y expresaban sentirse felices y
emocionalmente contentos, lo cual repercutié en la mejora de sus relaciones sociales.
El hecho de desarrollar el programa en la universidad como espacio formativo,
representd un universo simbdélico capaz de abrirles otros horizontes, manifestando su
deseo de conseguir un empleo. Las experiencias laborales desarrolladas les resultaron
motivantes y atractivas, en parte por las relaciones que establecian en el trabajo. Por
otro lado, se aprecid en los alumnos universitarios un cambio de actitud hacia las
personas con discapacidad intelectual, ddandose mayor apertura y una predisposicion
mas positiva hacia ellos, elimindndose prejuicios y estereotipos sobre la discapacidad
intelectual. Como conclusiones generales, se puso de manifiesto que el éxito de este
tipo de experiencias es la realizacidn de un trabajo sistematico de orientacion personal
y profesional en todas las fases del proceso. Se produce una mejora de las expectativas

personales y profesionales de las personas con discapacidad, asi como de su propio
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autoconcepto, el cual puede tener una repercusién positiva en su integracion laboral e

inclusion social (Egido, Cerrillo, Martin y Camina, 2009).

Encontramos una revision sobre investigaciones de cdmo afecta el empleo en la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y si existen diferencias en
la calidad de vida dependiendo de si trabajan en entornos protegidos o en la
comunidad (Kober, 2010). Esta revisidn plantea si es el trabajo o el tipo de trabajo en
concreto lo que marca la diferencia en la calidad de vida, ya que son varias las
investigaciones que se contradicen en sus resultados. Como ya mencionamos al inicio
de este apartado, Kober manifiesta la escasez de estudios en relacidn al efecto de los
diferentes tipos de empleo en la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual. Dicho autor encuentra varios estudios que confirman que las personas con
discapacidad intelectual que trabajan en ambito ordinario tienen mejor calidad de vida
gue aquellos que estan en ambitos protegidos; sin embargo, manifiesta que estos
resultados no son claramente generalizables por limitaciones como el tamafio de la

muestra, los cuestionarios utilizados u otras investigaciones que no lo contradicen.

En el mismo afo que el estudio anterior, encontramos el realizado por Robert
Evert (2010) en Estados Unidos, que se planted como objetivo fundamental
determinar si las personas con discapacidad intelectual deben elegir el empleo con
apoyo como su opcién de formacidn profesional. Para ello analizé los datos de 104.213
personas con discapacidad intelectual que estaban en servicios de empleo con apoyo o
deseaban estarlo, y la respuesta resultd ser "depende". Ciertamente, los individuos
gue trabajaban a través de empleo con apoyo generaban mas beneficios monetarios

gue costos. Ademas, los trabajadores ganaban mucho mas en trabajos comunitarios
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que en talleres protegidos. Esto, ocurria independientemente de la presencia de
multiples discapacidades. Sin embargo, en algunos estados, menos de la mitad de los

participantes no fueron capaces de lograr empleos competitivos.

A nadie se le escapa pensar que el disponer y participar en actividades de ocio
influye en la calidad de vida de las personas, y que posiblemente el disponer de trabajo
si la jornada no es excesiva, facilitara tener mayores oportunidades de ocio. En la linea
de esta reflexién, encontramos la tesis doctoral de Martinez (2012) en la que se
estudiaron los factores contextuales y la calidad de vida en las actividades de ocio de
los jévenes y adultos con discapacidades del desarrollo. En ella se expone como la
participacidn en actividades de ocio favorece la inclusién en la comunidad y mejora la
percepcion de la calidad de vida. En uno de sus apartados, hace referencia al empleo
como indicador de la edad adulta que puede actuar como facilitador para la
participacidn en las actividades de ocio. De hecho referencia varios estudios en los que
se ha demostrado que la participacién en actividades de ocio es mayor en las personas
con discapacidad intelectual que trabajan de las que no. La explicaciéon que ofrecen los
autores es que pueda deberse a que los contextos laborales ofrecen mas
oportunidades de conocer a otras personas, las cuales pueden convertirse en
compaieros para participar en actividades de ocio (Azaiza, Rimmerman, Croitoru y

Naon, 2011).

Por otro lado, también se ha demostrado que para realizar ciertas actividades de
ocio es necesario disponer de dinero, por lo que los jovenes adultos que trabajan
suelen participar mas (van Naarden, Yeargin-Allsopp y Lollar, 2006) y parece

demostrarse que la modalidad de ECA es el modelo que ofrece mas oportunidades
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para establecer nuevas relaciones sociales y favorecer una mayor participacion en las
actividades de ocio (Forrester-Jopnes, Heason y Di’'Terlizzi, 2004). No obstante, se ha
demostrado que las caracteristicas de los entornos de trabajo pueden tener un
impacto mayor sobre la participacion en el ocio que la modalidad del empleo (Storey y

Horner, 1991).

Otra de las lineas de investigacion en relacién a la calidad de vida y el empleo es
aquella que estudia la inclusion social de las personas con discapacidad. Muy en la
linea de lo expuesto por Verdugo y Jenaro (1993) sobre las caracteristicas principales
del ECA, encontramos que Mank y Buckley (1989) plantean que la integracién es el
resultado de calidad mas importante del ECA. Definen la integracién como el grado de
presencia y participacion en la comunidad que no difiere del gozado por las personas
sin discapacidad. En relacién al empleo la describen como la adherencia a patrones
regulares y ordinarios del dia a dia en la vida laboral. Para estos autores promover la
integracién como resultado de calidad en el ECA puede darse utilizando tres tipos de
estrategias: analisis ecoldgico (ambientes en los que el sujeto desarrolla su actividad,
tareas que realiza y relaciones generadas), modificacion del ambiente (en caso de que
sea necesario, sin olvidar el trabajo con los comparieros), y el apoyo individual e

instruccion.

Ya en el ano 1997 Kiernan y Schalock demostraron que, en general, existe una
mayor inclusion social de las personas con discapacidad en la comunidad al realizar
empleo integrado. Las personas con discapacidad intelectual que estan en ECA
manifiestan que el trabajo contribuye a su desarrollo personal y que tiene un efecto

positivo en su bienestar (Cramm, Finkenfliigel, Kuijsten y van Exel, 2009).
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Otro estudio mas reciente, demostré que las personas con discapacidad que
trabajan a través del ECA tenian mayor contacto con sus iguales en la comunidad y en
consecuencia percibian mejor su vida social que aquellos que permanecian en
desempleo o trabajaban de manera voluntaria (Barreira, Cohen, Gold, Holley y Macias,
2011). Sin embargo, como veremos a continuacion también se encuentran resultados
que indican que la inclusidn social de las personas con discapacidad es, a pesar del

trabajo integrado, una asignatura pendiente.

En el afio 2010 un grupo de investigacién del INICO, con Miguel Angel Verdugo
como investigador principal, publica un libro en que se recogen seis estudios realizados
en el Programa ECA Caja Madrid, los cuales aportan una reflexiéon sobre los beneficios
del empleo ordinario en la calidad de vida de las personas con discapacidad y en
situacion de exclusion. Dada la tematica de esta tesis, nos centraremos exclusivamente
en comentar los resultados y conclusiones de tres estudios que estan relacionados con
la discapacidad intelectual (Verdugo, Jordan de Urries, Orgaz, Benito, Martin, Ruiz y

Santamaria, 2010).

El primer estudio evalta el impacto de ECA en la calidad de vida en personas con
discapacidad (intelectual, fisica, auditiva y enfermedad mental). Para ello se utilizé la
version adaptada al contexto espafiol de la Escala de Calidad de Vida de Schalock y
Keith (1993). Los resultados indicaron que los trabajadores con discapacidad
presentaban una elevada calidad de vida, especialmente en las dimensiones de
competencia/productividad y en autodeterminacion/independencia e indices bajos en
la dimension social/integracion en la comunidad. De entre los perfiles de calidad de

vida, se pudieron identificar dos. Por un lado, del de trabajadores con discapacidad
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fisica, auditiva y enfermedad mental, quienes presentaban una alta
autodeterminacién/independencia y niveles intermedios en
competencia/productividad y satisfaccién. Y por otro lado, el perfil de los trabajadores
con discapacidad intelectual en el que destaca la dimensién de
competencia/productividad y niveles intermedios de satisfaccion (mas elevado que en
los otros colectivos) y autodeterminacidn. En ambos perfiles, el punto débil residid en
la pertenencia social/integracion en la comunidad. Ademas se realizd un estudio
longitudinal, pero no se encontraron diferencias significativas. Aunque si se comprobé
qgue la autodeterminacién de las mujeres mejoraba con el tiempo (Verdugo, Orgaz,
Martin y Benito, 2010; Verdugo, Benito, Orgaz, Jordan de Urries, Martin y Santamaria,
2012). Dato que previamente otros investigadores habian encontrado para todas
aquellas personas que se encontraban en programas de ECA (Butterworth y Boeltzig,
2008). En esta misma linea, y dentro del Programa ECA Caja Madrid, Verdugo, Martin,
Jordan de Urries, Vicent y Sanchez (2009) realizaron un estudio longitudinal (2005-
2007) con 1109 adultos con discapacidad intelectual analizando el impacto del
programa en la mejora de la calidad de vida y la promocién de la autodeterminacién
del trabajador integrado. En términos generales, constataron que realizar procesos de
empleo lo mas tipicos posible influye positivamente en la autodeterminacion de las
personas con discapacidad y en su calidad de vida. De manera especifica encontraron
gue se producen mejoras en su competencia personal, su productividad, su capacidad

para resolver problemas y en su propia percepcion de independencia y autonomia.

En un segundo estudio, se analizé la valoracion de los preparadores laborales de
la calidad de vida de 947 personas con discapacidad (intelectual, fisica, auditiva y

enfermedad mental) y 188 en situacidn de exclusién social que se encontraban
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trabajando a través de ECA. Para ello se utilizé la Escala Gencat (Verdugo, Arias,
GOomez, Schalock, 2009). Los resultados mostraron que ambos colectivos al
compararlos con los baremos de la escala (muestra que no desempefiaba actividad
laboral) fueron mejor valorados en las dimensiones de Bienestar Emocional,
Relaciones Interpersonales, Desarrollo Personal, Autodeterminacién e Inclusién Social.
Las dimensiones peor valoradas fueron Relaciones Interpersonales e Inclusidn Social y
la mejor valorada Derechos. De entre las personas con discapacidad las peor valoradas
fueron las personas con discapacidad intelectual y las personas con enfermedad
mental (Ruiz, 2010; Verdugo, Ruiz y Orgaz, 2010). A la vista de estos resultados
podemos concluir que las personas con discapacidad y en riesgo de exclusién social
gue trabajan tienen mejor calidad de vida que las que no lo hacen, aunque siguen

teniendo dificultades en integracién social.

Finalmente, un tercer estudio analizé la calidad de vida de 508 trabajadores con
discapacidad intelectual desde su propia perspectiva. Para ello se utilizd una versiéon
preliminar de la Escala Subjetiva de la Escala Integral (Verdugo, GOmez, Arias vy
Schalock, 2009). Los resultados indicaron que las personas percibian una alta calidad
de vida en Bienestar Emocional, Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar
Fisico y Derechos y niveles bajos en Relaciones Interpersonales, Autodeterminacion e
Inclusidon Social. No se encontraron diferencias por género ni por porcentaje de
discapacidad (Verdugo, Santamaria, Orgaz y Gémez, 2010; Santamaria, Verdugo,
Orgaz, Gomez y Jordan de Urries, 2012). Por tanto, vemos como la integracién social
de los trabajadores con discapacidad intelectual sigue siendo una asignatura

pendiente.
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Los resultados de estas investigaciones podrian estar apoyando estudios previos
que sugieren que los problemas interpersonales son comunes en las personas con
discapacidad intelectual que estan trabajando a través del ECA, a pesar de ser las
habilidades interpersonales un factor significativamente asociado con la satisfaccién
en la vida de las personas con discapacidad intelectual (Miller y Chan, 2008), ademas
de motivante a la hora de querer trabajar junto con percibir un salario y percibirse

competente (Andrews y Rose, 2010).

Sin embargo, los problemas de habilidades sociales que pueden influir en el éxito
laboral de trabajadores en ECA han sido poco documentados en la literatura cientifica.
Asi, encontramos el estudio realizado por Reitman, Drabman, Spegks, Burkley, y
Rohode (1999) que apoya la existencia de estos problemas, cuyos resultados indicaron
que el 58% de la muestra estudiada (n=43) habia experimentado dificultades a la hora
de relacionarse y el 40% de estas dificultades/problemas se relacionaban con la
sexualidad (reprender por hablar con compafieros de trabajo de antiguas parejas, por
llamar excesivamente a una persona casada, manifestaban la necesidad de controlar

deseos sexuales hacia clientes, comportamientos posesivos con compafieros/as, etc.).

Por el contrario, encontramos otro estudio de Stephens, Collins, y Dodder (2005)
sobre habilidades sociales de personas con discapacidad intelectual en el ambito
laboral, con una muestra de 2.760 personas, en el que cuanto mas competitivo era el
empleo mayores eran las habilidades adaptativas de la persona. Lo que sugiere que el
propio empleo, sobre todo trabajar en la empresa ordinaria, puede ser una fuente

importante de las habilidades de adaptacion para mejorar el desarrollo de las personas
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con discapacidad y, por lo tanto, en gran medida, para el éxito de la vida en

comunidad.

En un estudio a nivel nacional, se planted valorar a partir del conocimiento sobre
el desarrollo e impacto de los procesos de insercion laboral de las personas con
discapacidad en entornos ordinarios, el papel del trabajo en los procesos de
participacién social y en la calidad de vida de las personas con discapacidad (Pallisera y
Rius, 2007). Los estudios analizados muestran que, aunque cada vez mas se potencia la
insercién laboral de las personas con discapacidad en entornos ordinarios, no se ha
constatado que otras cuestiones relativas a su insercion en la comunidad mejoren
substancialmente. Por ello, con el objetivo de conocer con mas detalle la incidencia de
la insercidn laboral en entornos ordinarios en la normalizacion social de las personas
con discapacidad y, concretamente, en los cambios que produce el trabajo en este
colectivo a medio plazo, en distintas dimensiones personales y sociales, realizaron una
investigacion entre 2003 y 2005. Utilizando una metodologia cualitativa a través de
entrevistas semiestructuradas en un estudio de diez casos, observaron que una vez se
empieza a solucionar con éxito la insercién laboral, y a medida que se produce una
cierta estabilidad laboral, surgen otras cuestiones importantes como la vida
independiente. Sin embargo, esta cuestion no termina de resolverse, y la gran mayoria
de ellos contintan viviendo con su familia, puesto que su situacion econémica dificulta
su emancipacién. Sin dejar de lado las observaciones sobre el bajo salario que, por lo
general, obtienen las personas con discapacidad como intercambio por su trabajo,
encontraron otro elemento que, sin duda, influye en las dificultades para su
emancipacién, como es la tendencia de los padres de sobreproteger a sus hijos con

discapacidad. En este estudio se confirmaron las discrepancias entre la percepcién que
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muestran los preparadores laborales sobre las posibilidades de independencia de los
trabajadores con discapacidad y la percepcion de los padres. En relacién con los
cambios a nivel social, lo mas remarcable fue la confirmacidn de que el trabajo ayudé a
los trabajadores a conocer personas nuevas, a establecer relaciones interpersonales en
entornos laborales normalizados, con personas sin discapacidad, pero que la insercion
laboral de una persona con discapacidad en un entorno ordinario no es sindonimo de
insercion social. Nuevamente vemos que este estudio confirma los datos que se
apuntaban en investigaciones previas, una vez que se ha empezado a solucionar el
problema de la integraciéon laboral, emergen otras necesidades importantes en la vida
adulta. En los resultados se aprecié que la experiencia genera cambios positivos, sobre
todo a nivel personal (expectativas personales, potenciacion del proyecto de vida,
mejora de competencia, etc.) pero existe la necesidad de emprender acciones
alternativas para potenciar la participacion comunitaria de las personas implicadas en

la investigacion.

Dichos resultados fueron corroborados un afio después en el estudio longitudinal
desarrollado por Jahoda, Banks, Dagnan, Kemp, Kerr y Williams (2009), en el que
analizaron también a través de entrevistas el impacto del ECA en las personas con
discapacidad intelectual a nivel emocional y social. El analisis de la informacion indicé
que los participantes percibian continuos beneficios por estar en empleo ordinario,
incluyendo tener unas vidas con propdsitos (metas) y el aumento del estatus social. Sin
embargo, durante el periodo de seguimiento, los participantes manifestaron las pocas
oportunidades sociales que habia mas alla del lugar de trabajo, y algunos manifestaban
ansiedad acerca de su competencia por satisfacer las demandas de los compaieros.

Dicho analisis planteo la importancia de entender el trabajo mas alld del mismo, pues
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la vida es algo mucho mds amplio, junto con el papel del apoyo a largo plazo para

alcanzar objetivos sociales y emocionales en el contexto profesional.

Segun Forrester-Jones y cols. (2004) las redes sociales interfieren en el
funcionamiento social, la autoestima, la salud mental y la calidad de vida. Por ello,
desarrollan un estudio en el que investigan los cambios en la vida social, habilidades,
comportamiento y las experiencias de vida de un grupo de personas con discapacidad
intelectual (n = 18), en ECA. Los resultados indicaron que el tamafio de la red social de
los participantes aumentd con el tiempo, con la mayoria de los contactos sociales en
contextos comunitarios. Se vinculéd a mejoras en las experiencias de vida, sobre todo
en relacién con las actividades de ocio. Con el tiempo también se dieron algunas
mejoras en el comportamiento adaptativo, pero sin ninguna relacién significativa entre
tamafio de las redes sociales y los cambios en la conducta adaptativa. Las conclusiones
a las que llegaron fue que el trabajo no garantiza las relaciones sociales, aunque puede
ayudar a mantener el tamafio de la red y proporcionar una buena oportunidad para
que las personas con discapacidad intelectual puedan conocer a otras personas que no

estdn asociadas con servicios para la discapacidad intelectual.

Relacionado con la inclusién social de las personas con discapacidad intelectual
en el ECA encontramos una revision realizada por Lysaght, Cobigo y Hamilton (2012)
desde el afio 2000 hasta el 2010. La estrategia de busqueda que emplearon identificd
un total de 245 articulos, que finalmente se redujo a un conjunto de 42. El andlisis de
los resultados reveld que la mayoria de los estudios realizados muestran el papel de
trabajador como el principal constructo de interés, mientras que menos de 5 articulos

se centraron en su inclusion social. Como conclusiones exponen la falta de estudios en
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relacidn al grado de inclusidn social que se logra en el ECA, que el trabajo implica un
importante compromiso social y financiero ofreciendo un lugar potencialmente rico
para la inclusién social, el ECA como la mejor practica laboral para las personas con
discapacidad intelectual y la importancia de investigar en relacion a la inclusion social

para avanzar en la practica.

Podemos concluir que, a pesar de lo positiva que resulta la metodologia del ECA
para las personas con discapacidad, un punto débil parece ser que no favorece
realmente su inclusién social. Aunque en comparaciéon con otras modalidades de
insercion laboral, el ECA si ofrece mas oportunidades a las personas con discapacidad
para que se relacionen con personas sin discapacidad dentro del propio ambito laboral
(Cramm, y cols., 2009); sin embargo, la plena integracidon requiere mds que la mera

presencia fisica en la empresa.

Un estudio sobre la teoria del contacto intergrupal para explicar los resultados
de integracidn social de los trabajadores con discapacidad, sugiere que los companeros
de trabajo son mas receptivos a los empleados con discapacidad si tienen suficientes
oportunidades para interactuar con ellos. Encontraron que el contexto y estructura del
contacto entre los trabajadores con discapacidad y sus companeros sin discapacidad
predecia no solo los niveles de participacidn social y sensacién de apoyo social de los
empleados, sino también las actitudes de los compafieros hacia los empleados con
discapacidad. La capacidad de las caracteristicas del contacto en el lugar de trabajo
para explicar estos indicadores de integracién social, se hallé incluso después de
controlar el nivel de discapacidad, capacidad verbal, competencia social y profesional

de los empleados. Mas aun, los resultados indicaron que varios aspectos del contacto
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en el lugar de trabajo son importantes de forma diferencial para dar cuenta de las tres
dimensiones de integracién social medidas en dicho estudio (participacién social,
actitudes de los compaiieros y sensacion de apoyo social de los empleados).
Describieron 5 aspectos esenciales para predecir los resultados de integracién social

(Novak y Rogan, 2010):

1. El grado en que un empleado con discapacidad tiene oportunidades de
interactuar con sus compaiieros. Una mayor oportunidad de interaccién
con los trabajadores estaba de hecho asociada con una mayor participacién
social de los trabajadores con discapacidad.

2. Las diferencias de estatus entre un empleado con discapacidad y sus
companferos. Los empleados con discapacidad de estatus similar a sus
compafieros era mas probable que estuvieran incluidos en las actividades
sociales del lugar de trabajo. En este sentido, comentar que desde el afio
2000 se han desarrollado en Espana encuentros de autoayuda para jévenes
con discapacidad para analizar sus proyectos de autogestién y discutir sobre
algun tema monografico. En el afio 2004 se produjo el encuentro de un
grupo de 40 jovenes con Sindrome Down que trabajaban en programas de
ECA en diversas ciudades espafiolas, el tema elegido fueron las relaciones:
familiares, con los amigos, con los compafieros de trabajo, con la parejay
con la sociedad. De las aportaciones de los jovenes destacaron entre otras
reflexiones, la importancia de las relaciones laborales porque sentian que se
les valoraba como trabajadores y no como personas con discapacidad

intelectual, es decir, su condicién de persona con discapacidad se eclipsaba
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guedando Unicamente visible su condicién de persona trabajadora

(Gonzalez, 2004).

3. La interdependencia en el trabajo. Se hall6 que la dependencia de
resultados era un aspecto esencial del contacto en el lugar de trabajo, para
predecir la participaciéon social y la aceptacién de los empleados con
discapacidad por parte de sus compafieros. Cuando el trabajo depende de
la persona con discapacidad es mas probable que se sociabilicen con ellos y
tengan una actitud positiva.

4. El grado de igualdad, tolerancia y aceptacién presentes en el entorno
laboral. La postura del supervisor era crucial para entender el nivel de
participacién social y sensacién de apoyo social del empleado con
discapacidad, asi como de las actitudes de los compaferos hacia el
empleado. En este sentido, encontramos el estudio previo realizado por
Jahoda, Kemp, Riddell y Banks (2008) en sujetos con discapacidad
intelectual en ECA, en la que los resultados indicaron que el ECA tiene un
impacto positivo en la calidad de vida, el bienestar y la autonomia pero
también hallaron la falta de percepcion de aceptacién social.

5. La cultura laboral. Los empleados con discapacidad que trabajan en lugares
con culturas organizacionales positivas es mas probable que interactuen
socialmente. Esta relacidén se mantenia incluso controlando los efectos de
las caracteristicas individuales.

En conclusidn, este estudio reveld que las condiciones del contacto laboral

explicaban una proporcién significativa de la varianza en resultados de integracién
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social ademds de la varianza explicada por las caracteristicas de los empleados con
discapacidad. Estos hallazgos estan en linea con un cuerpo creciente de literatura de
investigacion que documenta la relevancia de las caracteristicas del contacto en el
lugar de trabajo para la integracidon social de los empleados con discapacidad

(Butterworth, Hagner, Helm, y Whelley, 2000; Mank, y cols., 1997).

Para cerrar el capitulo, extraemos varias ideas. Las personas con discapacidad
tienen mayores dificultades de acceso al empleo. La metodologia del ECA es
beneficiosa para todo tipo y nivel de discapacidad y repercute también de manera
positiva en la sociedad. Cuanto mayor sea la tipicidad en la busqueda, acceso vy
mantenimiento del trabajo, mayor calidad de vida. Existe una relacion evidente entre
ECA y calidad de vida, no obstante el punto débil parece situarse en el aspecto social.
Por ultimo, las diferentes contribuciones presentadas en este capitulo nos han guiado
a la hora de disefiar y desarrollar la investigacidon que a continuacién presentamos, que

se relaciona principalmente con las aportaciones sobre calidad de vida y empleo.
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INTRODUCCION AL ESTUDIO EMPIRICO

La parte tedrica de este trabajo acerca de la revision del estado actual de la
investigacion sobre empleo con apoyo y calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual, nos ha permitido contextualizar el marco en el que se ha desarrollado la
parte empirica de la presente investigacion. Esta se ubica y da continuidad a una linea
investigadora sobre empleo con apoyo, iniciada hace mas de veinte afios en el
Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO), de la Universidad de

Salamanca.

El marco tedrico desarrollado evidencia que desde hace afos y en la actualidad el
tema de la calidad de vida en las personas con discapacidad intelectual es muy
relevante y objeto de numerosas investigaciones. No obstante, la realidad es diferente
si nos centramos en la relacién entre calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual y el desempefio de un empleo, lo que justifica la necesidad de aumentar el

numero de investigaciones en este ambito.

En el afo 1995, un equipo de profesionales liderado por el catedratico en
Psicologia de la Discapacidad y director de esta tesis, Miguel Angel Verdugo, inicia una
linea de investigacion sobre la situacion del empleo con apoyo en Espaina. Los estudios
iniciales permitieron seguir la evolucién del empleo con apoyo en nuestro pais y
derivaron en la realizacion de nuevos trabajos con repercusiones en el desarrollo
practico de la metodologia del empleo con apoyo y la calidad de vida de las personas

con discapacidad. Asi, a partir del afio 2002, se aborda en profundidad el conocimiento
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de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual en entornos

laborales (Jordan de Urries, 2002; Crespo, 2003).

La clara repercusién de las investigaciones desarrolladas por el equipo del INICO
y su implicacion en el ambito de la discapacidad y el empleo, hacen del Instituto una
entidad de referencia a nivel nacional. Precisamente, a finales del aino 2003, la Obra
Social Caja Madrid demanda al INICO, junto a otras organizaciones representativas del
empleo con apoyo, el disefio del primer programa nacional de empleo con apoyo que
proporcionard ayudas al desarrollo de iniciativas. Coincidiendo con la crisis econdmica
mundial, en 2011 se produce una reestructuracion del sistema financiero de Espafia, y
Caja Madrid junto con otras seis cajas de ahorros, se fusionan y pasan a ser Bankia
(Banco Financiero y de Ahorros), el cual a mediados de 2012 fue nacionalizado por el
Gobierno Espanol, que se hizo con su control. A partir de entonces se promulgd una
nueva normativa por la cual las cajas de ahorros debian transformarse en fundaciones
bajo el protectorado del Gobierno Autondmico con el fin de que fuera posible
mantener las obras sociales. En enero de 2013, la propia Caja Madrid se convirtié en

“Fundacion Especial Caja Madrid” bajo el protectorado de la Comunidad de Madrid.

A principios del afio 2004 se realiza la primera propuesta a Obra Social Caja
Madrid por parte del INICO vy la Asociacién Espafiola de Empleo con Apoyo (AESE), en
la que la evaluacion de resultados y la investigacion serian desarrolladas por el INICO,
mientras que la gestidn seria desarrollada por AESE. Tras el estudio en profundidad de
esta propuesta asi como de otras recibidas, Obra Social Caja Madrid transmitio a AESE
y a INICO su intencion de desarrollar el proyecto. Sin embargo, debido a las

necesidades planteadas para el desarrollo de esta iniciativa de manera eficiente,
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responsable e independiente de las posibles entidades nacionales que pudiesen
participar en el proyecto una vez puesto en marcha, Obra Social Caja Madrid decide,
de acuerdo con AESE e INICO, que sea este ultimo el encargado del desarrollo

completo de la iniciativa.

A finales del 2004, el programa fue bautizado como Programa ECA Caja Madrid.
Se puso en marcha como via para lograr la insercidon en la empresa ordinaria de
colectivos de dificil empleabilidad, como son las personas con discapacidad y aquellas
gue estan en riesgo de exclusiéon social. Es precisamente, dentro del marco del
Programa ECA Caja Madrid, (descrito detalladamente en el apartado procedimiento)

donde se desarrolla la investigacion que presentamos.

En los capitulos siguientes, presentamos la parte empirica de esta investigacion
gue esta compuesta por el capitulo de metodologia, donde planteamos los objetivos e
hipotesis formuladas; el método utilizado en el que especificamos el disefio,
participantes y variables e instrumentos utilizados; el procedimiento llevado a cabo y
por ultimo, el analisis de datos realizado. Y el capitulo de resultados, articulado en

cinco apartados que pretenden dar respuesta a los objetivos planteados.
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Capitulo 4. Metodologia

4. METODOLOGIA

Como hemos indicado previamente, dada la escasa investigacidon existente en
Espafa sobre la relacion entre calidad de vida en personas con discapacidad intelectual

y el desempeiio de un empleo, creemos necesario el desarrollo de esta investigacién.

En el presente capitulo, presentamos los objetivos y las hipdtesis relacionadas
con la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que trabajan en
entornos laborales normalizados. A continuacion, presentamos el disefio utilizado para
la realizacién de la investigacién, asi como la descripcién de los participantes y de las
variables e instrumentos empleados en la recogida de datos para, posteriormente,

exponer el procedimiento de recogida de datos y los analisis estadisticos efectuados.

4.1. Objetivos e hipotesis

La finalidad u objetivo general que hemos perseguido es profundizar en el
conocimiento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que

trabajan en empresas ordinarias a través de la metodologia del empleo con apoyo.

Este objetivo se perfila a través de los siguientes objetivos especificos:

1. Establecer el perfil de este colectivo de trabajadores, centrdndonos tanto
en las caracteristicas sociodemograficas y relacionadas con la discapacidad

como en aquéllas que hacen referencia a su situacion laboral.

2. Realizar un diagndstico del nivel de calidad de vida de este colectivo tanto

desde su propia perspectiva, como desde el punto de vista del profesional
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que le apoya. Y determinar el grado de concordancia entre ambas

perspectivas.

3. Comprobar si existen diferencias entre las diferentes dimensiones de la
calidad de vida. Y analizar si el género y el porcentaje de discapacidad
inciden sobre la percepcién de los niveles de calidad de vida en sus

diferentes dimensiones.

4. Conocer los factores personales, relacionados con la discapacidad, y con el
empleo, que explican diferencias en las dimensiones de calidad de vida, y

proponer modelos explicativos parsimoniosos.

5. Determinar la incidencia del empleo con apoyo en la calidad de vida de las

personas con discapacidad intelectual.

En base a los objetivos planteados, las principales hipotesis formuladas fueron

las siguientes:

En relacién con el primer objetivo, establecimiento de un perfil de los
trabajadores con discapacidad intelectual en empleo con apoyo, y considerando los
resultados obtenidos en una investigacion referente a trabajadores con discapacidad
intelectual en empleo con apoyo que participaron en el Programa ECA Caja Madrid en
el afio 2008 (Verdugo, Santamaria, Orgaz y Gémez, 2010), se plantearon las siguientes

hipétesis:
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Hipdtesis 1. Perfil sociodemografico: Se esperaba que fueran personas jovenes
que vivieran con sus padres y que hubieran realizado sus estudios en un centro

ordinario.

Hipotesis 2. Perfil relacionado con la discapacidad y la salud: Se esperaba que
fueran personas con un alto grado de discapacidad y con buena salud. Por otro lado, se

esperaba que no tuvieran problemas de comportamiento en su lugar de trabajo.

Hipotesis 3. Perfil laboral: Se esperaba que tuvieran experiencia laboral, que
trabajaran en empresas privadas dentro del sector servicios o comercio con una
jornada laboral parcial, desarrollando puestos de trabajo poco cualificados por
contratos temporales y percibiendo un salario mensual medio. Ademads, se esperaba
qgue no dispusieran de beneficios derivados del puesto de trabajo y que no hubieran

requerido adaptaciones en sus puestos de trabajo.

En relacion con el segundo objetivo, diagndstico del nivel de calidad de vida
desde la perspectiva del autoinforme y la valoracion del profesional, y el grado de
concordancia entre ambas perspectivas, se plantearon las hipétesis cuarta, quinta y

sexta:

Hipotesis 4. Se esperaba que los trabajadores con discapacidad intelectual se
percibieran con unos buenos niveles de calidad de vida en todas sus dimensiones, ya
que entendiamos que el hecho de estar trabajando en una empresa ordinaria con los

apoyos necesarios debia de influir de manera positiva.

Hipotesis 5. Se esperaba que los profesionales valoraran que las personas con

discapacidad intelectual tenian unos buenos niveles de calidad de vida en todas sus
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dimensiones, ya que entendiamos que los profesionales valorarian de manera muy

positiva el hecho de estar trabajando en una empresa ordinaria.

Hipotesis 6. Se esperaba encontrar un grado de acuerdo elevado en la
percepcion de la calidad de vida entre las dos perspectivas, ya que entendiamos que
los programas de empleo con apoyo en los que los trabajadores con discapacidad
intelectual estaban inmersos ofrecian una compenetracién entre usuarios de los
programas y profesionales y conocimientos muy ajustados a la realidad de las

personas.

En relacién con el tercer objetivo, comparacién del nivel de calidad de vida de las
distintas dimensiones evaluadas y la incidencia de las variables género y porcentaje de

discapacidad, se plantearon las hipdtesis siguientes:

Hipotesis 7. Se esperaba encontrar diferencias entre las dimensiones de calidad
de vida, ya que el hecho de estar trabajando afectara en mayor medida a unas
dimensiones como Bienestar Material que a otras como Bienestar Fisico, tanto en el
caso de la percepcion de los propios trabajadores como en la valoracién de sus

preparadores.

Hipotesis 8. Se esperaba que desde ambas perspectivas, la variable género no
incidiera en la percepcion de la calidad de vida, y que tanto hombres como mujeres

presentaran niveles similares de calidad de vida en las distintas dimensiones.

Hipotesis 9. Se esperaba que tanto desde la perspectiva del autoinforme como

la del profesional el porcentaje de discapacidad no incidiera en la calidad de vida, de
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tal manera que independientemente del grado de discapacidad que tuviera la persona

presentara un nivel similar de calidad de vida en sus diferentes dimensiones.

En relacion con el cuarto objetivo, conocer los factores explicativos de las
diferentes dimensiones de calidad de vida y plantear modelos explicativos

parsimoniosos, se plantearon las hipotesis siguientes:

Hipotesis 10: Se esperaba que las distintas dimensiones de calidad de vida
fueran explicadas en diferente proporcion por variables personales, relacionadas con
la discapacidad, y variables laborales. En concreto, esperdbamos que la dimensién
Bienestar Fisico fuera explicada por variables que se relacionan con la salud, mientras
que la dimensién Bienestar Material fuera explicada principalmente por variables

relacionadas con el perfil laboral.

Hipotesis 11: Se esperaba que los modelos explicativos para las diferentes
dimensiones de calidad de vida fueran distintos, conformados por variables de

diferentes tipos, y en distinta proporcién.

En relacién con el quinto objetivo, determinar la incidencia del empleo con

apoyo en la calidad de vida, se plantearon la hipétesis duodécima y decimotercera:

Hipotesis 12. Se esperaba que los trabajadores en dambitos laborales
normalizados mostraran niveles mas altos de calidad de vida frente a personas con

discapacidad intelectual que trabajaban en ambitos laborales protegidos.

Hipdtesis 13: Se esperaba que la percepcidn de los niveles de calidad de vida de
los trabajadores con discapacidad intelectual mejorara después de un tiempo en su

puesto de trabajo, ya que entendemos que el efecto a medio plazo del empleo seria
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positivo. Por eso, esperamos que la percepcion de la calidad de vida evaluada después
de mds de un afio trabajando sea mas positiva que la evaluada en el momento de

acceder al trabajo.
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4.2. Método

4.2.1. Disefno

Para la realizacion de esta investigacién, se ha utilizado una metodologia selectiva,
concretamente la metodologia de encuesta, ya que se han empleado dos cuestionarios
como instrumentos de recogida de datos. Ademas, hay que sefialar que se utilizaron
tanto un disefio transversal en la primera parte de la investigacidén, en la cual se
recogieron los datos en un Unico momento temporal, como un disefio longitudinal, en
la Ultima parte, puesto que se recogieron datos nuevamente con las mismas escalas en

un segundo momento temporal.

4.2.2. Participantes

Como ya hemos comentado, la poblacidon objeto de nuestro estudio son las
personas con discapacidad intelectual que estan trabajando en empresas ordinarias a
través de la metodologia del empleo con apoyo. La seleccidén de los participantes se
realizd a través de un muestreo por conglomerados, seleccionando los trabajadores

con discapacidad intelectual que participaban en el Programa ECA Caja Madrid.

La muestra final del estudio estaba constituida por 395 trabajadores,
pertenecientes a 117 asociaciones nacionales del ambito de la discapacidad intelectual
que desarrollan programas de empleo con apoyo. Como podemos apreciar en la
siguiente figura, con excepcion de la comunidad auténoma de La Rioja, estdn

representadas todas las comunidades auténomas (ver Figura 4).
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Figura 4. Distribucion geografica y numero de las asociaciones participantes por Comunidad Auténoma

Incluimos en el estudio transversal 395 nuevas inserciones (NI) de los afios 2008,
2009 y 2010. Para el estudio longitudinal seleccionamos aquellos casos de los que
teniamos informacion en el afio siguiente, lo que hemos denominado mantenimiento
(M). Concretamente, fueron un total de 115 casos, 52 casos de nueva insercién en
2008 y mantenimiento en 2009; y 63 casos de nueva insercion en 2009 vy

mantenimiento en 2010 (ver Tabla 4).
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Tabla 4. Distribucién por afio y modalidad de participacion

2008 2009 2010 N
NI M 52
NI 93

NI M 63

NI 187

Total 395

La distribucidn por género de los participantes reveld una representacion
ligeramente superior de hombres (58%) que de mujeres (42%). El rango de edad oscilé
entre los 18 y 53 afios, y la media se situé en torno a los 28 afios (27,77) con una

desviacidn tipica de 7.

Para organizar la distribucién de los participantes por porcentaje de
discapacidad, se tuvo en cuenta el certificado de discapacidad oficial, expedido por el
Equipo de Valoracion y Orientacidén segln el conjunto de baremos aprobados por el
Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre. Se establecieron tres niveles de
porcentajes de discapacidad, el primer nivel entre 33 y 44% de discapacidad, el
segundo nivel entre 45 y 64% de discapacidad y el tercer nivel con un porcentaje de
discapacidad igual o superior al 65%. De tal manera que la distribucion de los
participantes por niveles de discapacidad fue de un 40,2% en el nivel 1, un 13,2% en el

nivel 2, y un 46,6%, en el nivel 3 (Ver Tabla 5).
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Tabla 5. Distribucidn de los participantes por % de discapacidad

% DISCAPACIDAD N %
Nivel 1: 33%-44% 159 | 40,2
Nivel 2: 45%-65% 52 13,2

Nivel 3: 65% o mas 184 | 46,6

Total 395 | 100

Ademas, participaron 231 profesionales de 117 entidades u organizaciones
proveedoras de los programas de empleo con apoyo, que cumplimentaron los
instrumentos de evaluacién, Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO,
2008) y la Escala Integral Objetiva (Verdugo, Arias y Gdmez, 2008) en relacién a los 395

trabajadores con discapacidad.

4.2.3. Variables e instrumentos de medida

Para el desarrollo de esta investigacion, se ha considerado como variable
dependiente la calidad de vida, en concreto se han utilizado las 8 dimensiones del
modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2003), y para su
evaluacidn, se ha empleado una versién preliminar de la Escala Integral de calidad de
Vida (Verdugo, Gdmez, Arias y Schalock, 2009). Por otra parte, se han considerado una
serie de factores personales (sociodemograficos y relacionados con la discapacidad y la
salud) y ambientales (relacionados con el perfil laboral), como variables
independientes, las cuales han sido extraidas del Formulario de Datos del Trabajador y

del Puesto (INICO, 2008).

142



Capitulo 4. Metodologia

A continuacién, se incluyen la tabla con las variables de estudio y los

instrumentos de medida utilizados para evaluarlas (ver Tabla 6).

Tabla 6. Variables e instrumentos de medida

VARIABLES

INSTRUMENTOS DE MEDIDA

CALIDAD DE VIDA OBJETIVAY SUBJETIVA

1. Bienestar emocional

2. Relaciones interpersonales
3. Bienestar material

4. Desarrollo personal

5. Bienestar fisico

6. Autodeterminacién

7. Inclusién social

8. Derechos

Escala Integral de Calidad de Vida
(Verdugo, Arias y Gomez, 2008)

FACTORES PERSONALES (sociodemogréficos y relacionados con
la discapacidad y la salud)

- Género (1=Hombre, 2 =Mujer)
- Edad (Afios)

- Porcentaje de discapacidad (1=33%-44%, 2=45%.64%, 3=65%%
0 mas)

Educacion:
- Educacion reglada (0=No, 1=Si)
- Tipo de educacién (0= Ordinaria, 1=Especial)

- Problemas de comportamiento en el trabajo (0=No, 1=Si)
- Problemas de salud (0=No, 1=Si)
- Medicacién (0=No, 1=Si)

- Lugar de residencia (1=vivienda independiente, 2=vive con sus
padres, 3=vivienda apoyada, 4=residencia/institucion)

FACTORES AMBIENTALES (perfil laboral)

- Experiencia laboral previa (0=No, 1=Si)
- Tiempo trabajado (0= No; 1= < 6 meses; 2= 6 a 12 meses; 3= 12 a
24 meses; 4= > de 24 meses)

- Situaciéon previa al puesto actual: (1=Centro Ocupacional,
2=Centro Especial de Empleo, 3=Actividad formativa,
4=Desempleo; 5=0Otro empleo, 6=Empresa de Insercion)

Perfil de la empresa
- Tipo de empresa (1=Publica, 2=Privada)
- Sector de la empresa (1= Industrial; 2= Comercio, 3=Servicios)

Perfil del empleo

- Tipo de contrato (1=Temporal, 2= Indefinido)
- Horas semanales

- Sueldo bruto mensual

- Beneficios (0 =No, 1=Si)

- Adaptaciones: (0 =No, 1=Si)

Formulario de Datos del Trabajador
y del Puesto
(INICO, 2008)
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Seguidamente, comentamos cada una de las variables y los instrumentos
utilizados en la investigacion: Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Arias y

Gdémez, 2008) y Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO, 2008).

4.2.3.1. Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Arias y Gomez, 2008)

En los ultimos 30 afios, el concepto de calidad de vida se ha convertido en eje
central de los programas y servicios para las personas con discapacidad. En la
actualidad no solo representa un constructo, sino el principio clave que debe guiar
cualquier disefo, estrategia, practica y evaluacidon de resultados personales en los
servicios para las personas con discapacidad intelectual (Schalock y Verdugo, 2007).
Podria decirse que es el referente programatico indispensable en la atencién a las

personas con discapacidad.

Como ya se comenté en el capitulo 2 sobre calidad de vida, son multiples las
definiciones y modelos conceptuales existentes al respecto, de entre los cuales
elegimos el propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) por su relevancia y solidez
avalado por la investigacion a nivel internacional, el cual plantea un modelo de ocho
dimensiones y sus correspondientes indicadores como podemos ver en la siguiente

Tabla.
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Tabla 7. Dimensiones de calidad de vida e indicadores mas comunes de calidad.

Dimensidén Indicadores
Bienestar Emocional Satisfaccidn, auto-concepto, ausencia de estrés
Relaciones Interpersonales Interacciones, relaciones, apoyos
Bienestar Material Situacién econdmica, empleo, alojamiento
Desarrollo Personal Educacién, competencia personal, rendimiento
Bienestar Fisico Cuidados, estado de salud, actividad cotidiana, entrenamiento y
ocio
Autodeterminacion Autonomia o autocontrol, metas y valores personales, opciones
Inclusién Social Integracion y participacién comunitaria, roles comunitarios,
apoyos sociales
Derechos Situacion legal y humana (dignidad y respeto)

Desde este modelo, los autores plantean que la calidad de vida hace referencia a

un estado deseado de bienestar personal que:

a) Es multidimensional, y cada dimensiéon se compone en base a diferentes

indicadores.

b) Tiene propiedades éticas —universales- y émicas —ligadas a la cultura.

c) Tiene una doble naturaleza, objetiva y subjetiva.

d) Estainfluenciada por factores personales y ambientales.

En relacién al ultimo aspecto, defiende una postura ecolédgica y comunitaria para
su abordaje, en cuanto a que entiende que el contexto en el que vive la persona media

en su calidad de vida.
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Con estas ideas como base, el instrumento de evaluacién de calidad de vida
utilizado, fue una versidon preliminar de la Escala Integral: Evaluacién Objetiva y
Subjetiva de la Calidad de Vida de Personas con Discapacidad Intelectual (Verdugo,
Gomez, Arias y Schalock, 2009), elaborada por los mismos autores para su utilizacién

en el Programa ECA Caja Madrid en 2008 (Ver Anexo 1).

La escala permite evaluar cada una de las dimensiones de calidad de vida,
reflejando la percepcidon de bienestar desde la perspectiva de la propia persona con
discapacidad intelectual y la valoracién del profesional que trabaja con ella,

permitiendo asi estudiar la relacidn existente entre ambas.

Las principales razones de la utilizaciéon de este instrumento se basan

principalmente en:

a) Su originalidad basada en los ultimos avances realizados sobre el modelo

tedrico de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2003).

b) Permite el estudio de la relacidn entre la perspectiva de la propia persona con

discapacidad y un tercero.

c) Hace visibles las semejanzas y discrepancias entre la percepcion de calidad de
vida de la persona con discapacidad intelectual y la valoracién del profesional

que trabaja con ella.

A continuacidn, detallamos las caracteristicas especificas de cada una de las

subescalas:
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- Subescala objetiva:

El profesional que cumplimenta la escala debe mantener un contacto directo con
la persona con discapacidad y conocerla bien (al menos desde hace 3 meses), haber
tenido oportunidades recientes de observarla durante periodos prolongados de
tiempo y en diferentes dambitos de su vida. Y por ultimo, tener la posibilidad de
consultar a otra/s persona/s en el caso de que desconozca la respuesta a alguno de los
items y no tenga oportunidad de observar a la persona en un dmbito concreto. Las
fuentes que pueden utilizarse para obtener esta informaciéon son familiares u otros

profesionales, pero nunca la persona cuya calidad de vida se esta evaluando.

El profesional ha de cumplimentar tres fichas de datos sociodemograficos: la
primera, sobre la persona con discapacidad en cuestién; la segunda y tercera, sobre si
mismo y sobre la entidad en la que trabaja. Después, ha de responder a los 29 items,
eligiendo entre dos opciones de respuesta: SI/NO. La razén por la que se eligié este
formato de respuesta fue que el tiempo de aplicacién de la subescala fuese reducido e

interfiriera lo menos posible en las actividades diarias de los profesionales.

De los 29 items que la forman, 3 pertenecen a la dimensién Bienestar Emocional,
4 a la dimension Relaciones Interpersonales, 4 a la dimensién Bienestar Material, 3 a la
dimensiéon Desarrollo Personal, 3 a la dimension Bienestar Fisico, 5 a la dimension de
Autodeterminacién, 3 a la dimensidn Inclusidn Social y 4 a la dimensién Derechos. Una
puntuacion alta en la subescala y en sus diferentes dimensiones es indicativa de

niveles altos de calidad de vida.
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Al final de la subescala se incluye un item con un formato de respuesta diferente.
En este ultimo se pide al profesional que valore la calidad de vida general de la persona
sobre la que estd informando. Para ello, utiliza un formato de respuesta de elecciéon

entre cinco opciones (Muy Alta, Alta, Media, Baja y Muy Baja).

- Subescala subjetiva:

Esta dirigida a ser completada por las personas con discapacidad intelectual, con
habilidades expresivas y comprensivas suficientes para comprender las preguntas y las
opciones de respuesta, preferentemente mayores de 18 afios, aunque también se
puede aplicar a personas a partir de los 16 afios siempre que realicen algun tipo de
actividad laboral, profesional u ocupacional. A pesar de que se disefid como
autoinforme, se aconseja realizar la aplicacion a modo de entrevista realizada por un
profesional, con el fin de asegurar una mayor comprension de las instrucciones, los

items y el formato de respuesta.

Consta de 47 items enunciados en primera persona, con un formato de
respuesta tipo Likert de cuatro opciones: Totalmente en desacuerdo (TD), En
desacuerdo (D), De acuerdo (A) y Totalmente de acuerdo (TA). De estos 47 items, 4
pertenecen a la dimensién Bienestar Emocional, 7 a la dimensién Relaciones
Interpersonales, 7 a la dimensién Bienestar Material, 3 a la dimensién Desarrollo
Personal, 7 a la dimensidn Bienestar Fisico, 9 a la dimensidon de Autodeterminacién, 6 a
la dimensidn Inclusidn Social y 4 a la dimension Derechos. También en este caso, una

puntuacion alta en la escala indica alto nivel de calidad de vida.
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Al final de la subescala se incluye un item en el que se pide a la persona que
valore su calidad de vida general eligiendo entre cinco opciones (Muy Alta, Alta,

Media, Baja y Muy Baja).

En relacidn a las propiedades psicométricas del instrumento, los autores sefialan
que ambas subescalas (objetiva y subjetiva) presentan unos buenos niveles de
fiabilidad (Alfa de Cronbach de .80 y .89 respectivamente) (Verdugo, Arias y Gomez,
2006). En nuestra muestra, también ambas subescalas muestras unos buenos indices

de fiabilidad (ver Tabla 8).

Tabla 8. Fiabilidad original y fiabilidad obtenida de las escalas

Subescalas Fiabilidad estudio 2006 Fiabilidad muestra estudio
Objetiva a=.80 a=.75
Subjetiva o=.89 a=.92

Los resultados son bastante similares, siendo ligeramente inferior la fiabilidad
obtenida de la subescala objetiva y ligeramente superior la fiabilidad obtenida de la
subescala subjetiva. Sin embargo, tal y como matizaron los autores de la escala, no se
obtuvieron indices de fiabilidad tan elevados cuando se obtuvieron para las diferentes
dimensiones. Sin embargo, en la mayor parte de los casos, los resultados se pueden
considerar adecuados si se tiene en cuenta el reducido nimero de items incluidos en

cada escala y ademas, en el caso de la escala objetiva, el formato de respuesta (si/no).
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Tabla 9. Fiabilidad de las dimensiones de la Escala Integral (2006)

Escalas | Muy fiables Fiables Poco fiables
Objetiva | AU, BEy BF DyBM IS, DP y RI
Subjetiva BM y BF AU, BE,ISyRI DyDP

Respecto a la validez de constructo, los resultados obtenidos fueron
satisfactorios para la Escala Subjetiva [)(2(1006)= 2473,35; p=.000; TLI= .95; CFI=.97;

IFI=.97; RFI=.95; SRMR=0.081, RMSEA=0.061].

4.2.3.2. Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO, 2008):
Variables sociodemogrdficas y relacionadas con la discapacidad

El cuestionario que utilizamos para registrar las variables sociodemograficas y
relacionadas con la discapacidad y la salud y el perfil laboral, fue la dltima versién del
Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (ver Anexo 2), elaborado por el
equipo de profesionales del Programa ECA Caja Madrid en 2008. Para la elaboracion de
dicho cuestionario, se utilizd el Cuestionario sobre “Tipicidad” en el Empleo (Jordan de
Urries, Verdugo y Jenaro, 1999) en su versidon para personas con discapacidad
intelectual en empleo con apoyo, desarrollado y adaptado al contexto espafiol

siguiendo el Cuestionario de Tipicidad (Mank, y cols., 1997) (Ver Figura 5).
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s con discapacidad intelectual en empleo cc

I Programa ECA Caja Madrid (INICO), 2008

Figura 5. Obtencién del Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO, 2008)

Este cuestionario, al igual que en su disefio original, estd pensado para ser
cumplimentado por una persona cercana al trabajador con discapacidad que conozca
detalladamente su situacién laboral y el entorno que la rodea. Por tanto, en este caso,
era cumplimentado por el preparador laboral de la persona o por otro miembro del

equipo que conociera perfectamente dicha situacién.

El Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto, que aportamos en el Anexo

2, incluye informacion referida a seis apartados:

En el primer apartado “Informacion confidencial”, se recogen datos sobre la
persona que cumplimenta el cuestionario (nombre y filiacion) y del trabajador
(nombre y apellidos, lugar de nacimiento, participacién en el Programa) y la fecha de

aplicacién del cuestionario.
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En el segundo apartado “Informacion General”, se registran datos del trabajador
referidos al género, edad, estatus residencial, formacion reglada y no reglada previa a

la insercion y si percibe algun tipo de pension.

En el tercer apartado “Informacion sobre la discapacidad”, se recogen datos
sobre el tipo de discapacidad principal y el porcentaje de discapacidad reconocido

(anteriormente llamado “porcentaje de minusvalia”).

En el cuarto apartado “Informacion del comportamiento y la salud”, se registra
informacién del trabajador en relacién con problemas de comportamiento en el lugar
de trabajo, problemas de salud y la necesidad de medicacién que pueda afectar a su

trabajo.

En el quinto apartado “Informacion de la experiencia laboral’, se recoge
informacidn sobre la experiencia laboral y la posicidon anterior a la situacion actual del

trabajador.

En el sexto y ultimo apartado “Informacidon sobre el empleo”, se registran datos
en relacién al sector de actividad de la empresa en la que trabaja, el tipo de empresa,
numero de empleados, tipo de jornada, horas de trabajo semanales, sueldo, tipo de
contrato y beneficios derivados del empleo, si la persona necesita o no adaptaciones, y

cuales son éstas.
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4.2.4. Procedimiento

Como se indico en el apartado de introduccidn al estudio empirico, la presente
investigacion se enmarca dentro del Programa ECA Caja Madrid. Por ello presentamos
brevemente las caracteristicas que lo definen y, posteriormente, nos centramos en
una breve descripcién del procedimiento llevado a cabo dentro del mismo para el

desarrollo de este estudio y la recogida de datos.

- -

|\ 1 ECA CAJA MADRID

- PROGRAMA DE
EMPLEO CON APOYO

Figura 6. Logo del Programa ECA Caja Madrid

El Programa ECA Caja Madrid se puso en marcha a finales del afio 2004 como via
para fomentar la insercion en la empresa ordinaria de colectivos de dificil
empleabilidad, como son las personas con discapacidad y en riesgo de exclusion social.
Para ello y gracias al apoyo financiero de la Obra Social de Caja Madrid, se
proporcionaba la distribucion de ayudas econdémicas a programas de inserciéon laboral
mediante empleo con apoyo. Su desarrollo viene marcado por dos etapas, una primera
etapa que abarca desde 2005 a 2007, y una segunda etapa que comprendio el periodo
de 2008 a 2010. Ambas etapas mantienen en esencia el objetivo del Programa pero es
en la segunda etapa, fruto de la experiencia acumulada y de una reflexion profunda de
los procesos desarrollados por todas las partes implicadas, cuando tiene lugar la
implementacion de mejoras sustanciales que redundaron en el beneficio de los
usuarios del mismo. Esas mejoras se basaron en tres objetivos: a) la simplificacién en el
procedimiento de participacion y gestidn; b) mejorar el rigor en la acreditacion de los

compromisos, y ¢) mejorar la calidad del Programa y las ayudas.
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El Programa parte de una definicidon concreta de empleo con apoyo ampliamente
consensuada (Wehman et. al., 1987; Mank, 1998; Jordan de Urries y Verdugo, 2003):
“Empleo con Apoyo es empleo integrado en la comunidad dentro de empresas
ordinarias, para personas con discapacidad que tradicionalmente no han tenido
posibilidad de acceso al mercado laboral, mediante la provision de los apoyos
necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de su vida laboral, y en
condiciones de empleo lo mas similares posible en trabajo y sueldo a las de otro
trabajador sin discapacidad en un puesto equiparable dentro de la misma empresa.
Esta definicion es perfectamente aplicable por extension a otros colectivos en
situacion o riesgo de exclusién social con especiales problemas para acceder al

mercado laboral ordinario”.

Un requisito indispensable para la participacion en el Programa era que la
entidad formara parte de una red de organizaciones a nivel nacional, como una
federaciéon o confederacion, que actuaban de interlocutoras ante el Programa. La
participacién de las federaciones o confederaciones tuvo un aumento progresivo hasta
llegar a 15 participantes del ambito de la discapacidad y la exclusién social, estas

fueron:

- Asociacion Espafiola de Empleo con Apoyo (AESE).

- Asociacion FEAPS para el empleo de personas con discapacidad intelectual

(AFEM).

- Confederacidon Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Atencion a las

Personas con Paralisis Cerebral y Afines (ASPACE).

- Confederacién Autismo Espafia (CAE).
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- Confederacidn Céritas Espafiola (CARITAS).

- Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE).

- Confederacién de Personas con Discapacidad fisica y organica (COCEMFE).
- Federacidn Espafiola de Instituciones para el Sindrome de Down (DOWN).

- Red Europea de Lucha Contra la Pobreza y la Exclusién Social en el Estado

Espafiol (EAPN-ES).
- Federacidn de Asociaciones Empresariales de Empresas de Insercion (FAEDEI).

- Confederacion Espanola de Agrupaciones de Familiares y Personas con

Enfermedad Mental (FEAFES).
- Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE).
- Confederacién Espafiola de Familias de Personas Sordas (FIAPAS).
- Tejido de Entidades Sociales por el empleo (RED ARANA).
- Unidad de Asociaciones y Entidades de Atencién al Drogodependiente (UNAD).

Las entidades participantes firmaban un convenio de colaboracion con el
Programa, a través del cual, asumian la definicion operativa de empleo con apoyo y el

modelo de insercién individual planteado por el mismo (ver Figura 7).
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Figura 7. Modelo de insercion planteado por el Programa ECA Caja Madrid.
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Asimismo, las entidades participantes aseguraban orientar sus programas de
empleo hacia estandares de calidad y buenas practicas, de manera contrastable al
menos durante su participacion en el Programa. Esto implicaba llevar a cabo acciones
personalizadas mediante planes de desarrollo individualizados; garantizar la provisidn
de los apoyos necesarios para la insercion y el mantenimiento de los puestos de
trabajo; planificar, desarrollar y utilizar apoyos naturales; potenciar la capacidad de
eleccidon y participacion del trabajador; disponer de la posibilidad del repliegue o
reincorporacion del trabajador en caso de fracasar la inserciéon; y por ultimo, contar
con sistemas internos de evaluacién y aportar los datos requeridos por el Programa
ECA Caja Madrid para el seguimiento, evaluacién e investigacion en la forma y plazos
gue se les indicaban. En relacién a las contrataciones de los trabajadores, debian
justificar periodos minimos de seis meses, quedando excluidos los contratos en
Centros Especiales de Empleo, Empresas de Insercion, o dentro de la propia

organizacién participante.

Desde el Programa se entendia que las necesidades de apoyo requeridas para
llevar a cabo el proceso de insercidén, no eran iguales ni uniformes, por lo que se
establecieron tres niveles de necesidad de apoyo para la asignacion de recursos
(ayudas econdmicas), en funcion del tipo y porcentaje de discapacidad reflejados en el
certificado oficial. Ademas, se delimitaron dos etapas en el proceso: la nueva insercién

y el mantenimiento en el Programa.
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Una vez expuestas las caracteristicas principales del Programa, presentamos el
procedimiento llevado a cabo para la recogida de datos, que tuvo lugar en la segunda

etapa del Programa, es decir, a lo largo de los aifios 2008, 2009 y 2010.

En la siguiente figura se resumen las principales fases que han guiado el
desarrollo de la investigacion en cada convocatoria anual del Programa ECA Caja

Madrid:

a) Solicitud de participacion

b) Solicitud de acciones

c) Resolucion de acciones

d) Cumplimentacion y cierre

r-Apertura dela 1 r eConsecucion de
convocatoria, envio requisitos, acopioy
de solicitud y envio de
resolucion documentacién

acreditativa

\— —/

RESOLUCION DE

CUMPLIMENTACION

ONLINE Y CIERRE ACCIONES

e Cumplimentacion
cuestionarios de
investigacion y
envio informe cierre
convocatoria

eEvaluaciény
aprobacion de
acciones

J L )

Figura 8. Procedimiento por convocatoria

158



Capitulo 4. Metodologia

Para la cumplimentaciéon de los instrumentos utilizados en esta investigacion, se
enviaba a cada entidad un correo electrénico que contenia un enlace on line individual
por cada proceso de insercidon financiado por el Programa ECA Caja Madrid,
garantizando en todo momento la confidencialidad de los datos aportados. Este enlace
les daba acceso a una aplicacion electrénica donde se encontraban los siguientes

cuestionarios:

- Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO, 2008).

- Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Arias y Gémez, 2008). En el afio
2008 se decidio utilizar unicamente la Subescala Subjetiva, con el objetivo de
enfocar la investigacion desde la perspectiva de la propia persona con
discapacidad, mientras que en 2009 y 2010 con el objetivo de enriquecer y

mejorar la investigacion, se decide incorporar también la Subescala Objetiva.

Una vez finalizada la cumplimentacién de los cuestionarios, la aplicacion se
cerraba automaticamente y los datos quedaban grabados en la base de datos del

Programa ECA Caja Madrid.
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4.2.5. Andlisis de datos

El andlisis de datos se ha realizado con el paquete estadistico SPSS version 18.0

para Windows.

En primer lugar, para elaborar el perfil de los trabajadores se obtuvieron las
distribuciones de frecuencias y descriptivos de las distintas variables personales y
ambientales. En segundo lugar, para realizar el analisis de las dimensiones de calidad
de vida evaluadas desde ambas perspectivas, se obtuvieron las frecuencias,
porcentajes, medias y desviaciones tipicas en cada uno los items que componen las
subescalas de la escala de calidad de vida. Ademas, con el objetivo de comprobar el
grado de concordancia entre la percepcidn que tienen las personas con discapacidad y
la valoracién de sus preparadores laborales sobre la calidad de vida, se realizaron
analisis de concordancia utilizando el indice Kappa y se obtuvieron los porcentajes de

concordancia entre ambas perspectivas.

Posteriormente, con el fin de comprobar si este colectivo presenta niveles de
calidad de vida similares en las diferentes dimensiones estudiadas, y la posible
incidencia de las variables género y porcentaje de discapacidad, realizamos ANOVAS
de un factor intra, las diferentes dimensiones de calidad de vida (Bienestar Emocional,
Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar Fisico,
Autodeterminacién, Inclusién Social y Derechos), y dos factores inter, el género y el
porcentaje de discapacidad, con las correspondientes pruebas a posteriori con el

ajuste de Bonferroni.

Cuando se abordaron los factores y modelos explicativos de las dimensiones de

calidad de vida, se utilizaron correlaciones de Pearson y técnicas derivadas del Modelo
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de Regresién. Concretamente, andlisis de Regresién Lineal Multiple Simultaneo, en un
primer momento, para comprobar que grupo de variables explica un mayor porcentaje
de la varianza en las dimensiones de calidad de vida. Y analisis de regresion jerarquico
en pasos sucesivos, cuando se tratd de plantear modelos parsimoniosos que explicaran

las diferentes dimensiones.

Finalmente, con el fin de comprobar la incidencia del impacto del empleo con
apoyo en la calidad de vida, se realizd por una parte, un contraste t para una muestra
para contrastar los resultados de la muestra con el baremo, y por otra parte, ANOVAS
de medidas repetidas considerando: las dos medidas de calidad de vida tomadas en el

diseio antes-después y las diferentes dimensiones de calidad de vida.

Dado el tamafio de muestra tan elevado, en todos los analisis se fijé un nivel de

significacién inferior a .01., e incluimos el tamario del efecto.
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5. RESULTADOS

En este capitulo presentamos los resultados obtenidos del estudio de datos
sobre las personas con discapacidad intelectual que se encontraban trabajando en

empresas ordinarias a través de la metodologia del empleo con apoyo.

Desde un punto de vista didactico, hemos articulado los resultados en cinco
grandes apartados. En el primero, se detalla el perfil de los trabajadores con
discapacidad intelectual centrandonos tanto en las caracteristicas sociodemograficas
como en aquellas que hacen referencia a su perfil laboral. En el segundo apartado, se
aborda el diagnodstico de la calidad de vida de estos trabajadores tanto desde la
perspectiva de la propia persona como desde la de su preparador laboral. Ademas, se
presenta el grado de acuerdo en la percepcion de la calidad de vida desde ambas
perspectivas. En el tercer apartado, se analizan las diferencias existentes entre las
dimensiones de calidad de vida evaluadas, y la posible incidencia de variables como el
género y el porcentaje de discapacidad de los trabajadores. Una vez analizadas las
diferencias entre las dimensiones de calidad de vida, pasamos al cuarto apartado,
donde se muestran los factores y modelos que explican en mayor medida las
diferencias en las dimensiones de la calidad de vida de los trabajadores con
discapacidad intelectual. Por ultimo, el quinto apartado, se dedica al estudio de la
incidencia que tiene trabajar en la empresa ordinaria a través de la metodologia del
empleo con apoyo, sobre la calidad de vida percibida por las personas con
discapacidad intelectual. Con esa finalidad se han comparado los resultados de la
muestra del estudio con los del baremo de la Escala Integral (Verdugo, Gdmez, Arias y

Schalock, 2009) cuya muestra compartia similares caracteristicas con la muestra
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estudiada a excepcién de la situacién laboral en la que se encontraba la mayoria,
situacién de empleo protegido. Ademds, se han comparado los resultados de la
muestra estudio en dos momentos temporales, al entrar en el Programa ECA y un afio

después de seguir trabajando a través del empleo con apoyo.
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5.1. Perfil de los trabajadores

En este apartado, se presenta el perfil sociodemografico y laboral de los
trabajadores con discapacidad intelectual, a partir de los datos obtenidos en el
Formulario de Datos del Trabajador y del Puesto (INICO, 2008), descrito en el capitulo

anterior.

5.1.1. Perfil sociodemogrdfico

Para la elaboracion del perfil socio demografico de los trabajadores se han
utilizado las siguientes variables: género, edad, porcentaje de discapacidad, lugar de

residencia, educacion, comportamiento en el lugar de trabajo y salud.

Del total de participantes (n=395), 229 (58%) fueron hombres y 166 (42%)
mujeres. El rango de edad oscil6 entre los 18 y los 53 afios, con una media de 28 afos y
una desviacion tipica de 7 afios. Como podemos observar en la Tabla 8, si agrupamos
la variable edad por intervalos, encontramos que el grupo mayoritario era el
compuesto por personas entre 22 y 30 afios (n= 203). Cabe destacar que tan solo una

persona tenia mas de 50 afios.

Tabla 10. Distribucion de los participantes por intervalos de edad

Edad f %
+50 1 0,3
41-50 23 5,8
31-40 97 24,6
22-30 203 51,4
18-21 71 18
Total 395 100
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Respecto al porcentaje de discapacidad que presentaban los participantes, el
porcentaje de participantes mas elevado (46,6%) tenia un 65% o mds de discapacidad y
el grupo minoritario fue aquel compuesto por personas que tenian entre el 45y 64%

de discapacidad (Ver Figura 9).

H33-44%
H45-64%
[65% o mas

Figura 9. Distribucion de los participantes por porcentaje de discapacidad.

A continuacién, se muestra la distribuciéon de los participantes por género y
porcentaje de discapacidad. Como se puede observar el porcentaje de trabajadores
mas elevado esta representado por varones con porcentajes de discapacidad igual o

superior al 65% (Figura 10).
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EmHombre ™M Mujer

48%

46%

13% 13%

33-44% 45-64% 65% 0 mas

Figura 10. Distribucion de los participantes por género y porcentaje de discapacidad.

La informacidn sobre el lugar de residencia revela que la mayor parte de los
trabajadores (85%) viven en la casa familiar con los padres o tutores legales. En torno
al 10% se encuentra viviendo de manera independiente, aproximadamente el 5% esta
en viviendas apoyadas y tan solo un 1% se encuentra viviendo en una residencia

institucional.

Si tenemos en cuenta la educacion recibida, encontramos que es elevado el
porcentaje de trabajadores que recibieron algun tipo de formacion reglada (94,9%), de
los cuales el 62,5% asistid a centros de educacion ordinaria y un 32,4% a centros de

educacion especial.

Respecto a los posibles problemas de comportamiento en el puesto de trabajo,
encontramos un porcentaje bajo que presentaba este tipo de problemas (8,6%), y se
trataba principalmente de conductas socialmente inapropiadas, en ninglin caso

problemas de autolesiones o agresiones hacia otros.
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En relacién al estado de salud, la mayoria de los trabajadores no presentaba
ningun tipo de problema (88,1%); sin embargo, un 10,4% necesitaba de medicacion

habitual que podia afectar a su trabajo.

5.1.2. Perfil laboral

Para la elaboracién del perfil laboral se han tenido en cuenta las siguientes
variables: experiencia laboral previa, situacion previa a la insercién laboral actual, tipo
de empresa en la que desarrollan su actividad laboral, tipo de contrato, jornada
laboral, horas semanales, sueldo, categoria profesional, beneficios derivados del

empleo y adaptaciones en el lugar de trabajo.

Como aparece reflejado en la Figura 11, la mayoria de los participantes tenia
experiencia laboral previa (65,6%), y casi el 30% habia trabajado mas de dos afios.
Consideramos de interés destacar que un 34,4% de los trabajadores no tenian ningun

tipo de experiencia laboral.
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Figura 11. Distribucion de los participantes segln su experiencia laboral previa

En cuanto a su situacién previa a la insercién laboral actual, los participantes
principalmente estaban realizando actividades formativas laborales (35,9%) o se
encontraban en situacion de desempleo (28,4%). Los porcentajes mas bajos los

encontramos en los entornos laborales protegidos (Ver Figura 12).
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Laboral

Figura 12. Distribucion de los participantes segun su situacion previa al puesto actual

El tipo de empresa en la que desarrollan su actividad laboral es
mayoritariamente privada (84,8%), y dentro del sector servicios (63%). La mayoria de
los trabajadores tiene un contrato temporal (60,8%), con jornada parcial (64,8%), cuya
media de horas de trabajo semanal es de 26,15 horas (D.T.= 10,98), oscilando entre un
minimo de 3 y un maximo de 42,5 horas. El sueldo varia entre los 50 y los 1.883 euros,

y la media salarial es de 659 euros mensuales (D. T.= 303).

En relacion a las categorias profesionales en las que desarrollan su trabajo los

participantes, las mads frecuentes son las de mozo, peén o ayudante, seguidas de
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categorias profesionales relacionadas con el sector comercio como pueden ser
vendedor, auxiliar de tienda, reponedor o cajero. También aparece con bastante

frecuencia las categorias de personal auxiliar administrativo y de limpieza.

Por ultimo, la mayoria de los trabajadores (78,2%) no disfrutaba de beneficios
derivados del empleo, como pueden ser horas extras remuneradas, bonos de comida o
transporte, seguro médico privado, incentivos por produccién, etc. Y, finalmente, un
porcentaje que se puede considerar importante (28,6%) necesitaba adaptaciones en su
puesto de trabajo. Estas adaptaciones por orden de frecuencia hacian referencia, en
primer lugar, a sefiales verbales, recuerdos o refuerzos por parte del supervisor o
compafieros de trabajo; seguido de reestructuraciones de la tarea, el uso de
instrumentos de autocontrol, como por ejemplo, lista de tareas a realizar v,

finalmente, el uso de tiempos flexibles.

Teniendo en cuenta las variables objeto de estudio, el perfil mas caracteristico de

la muestra estudio seria el siguiente:

1. Hombre de entre 22 y 30 afios de edad.

2. Con un porcentaje de discapacidad igual o superior a 65%, y un buen estado de
salud general, y sin problemas de comportamiento en su puesto de trabajo.

3. Vive con sus padres o tutores legales y recibié ensefanza reglada en un centro
de educacién ordinaria.

4. Con experiencia laboral y que previamente se encontraba realizando alguna

actividad formativa o en situacién de desempleo.
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5. Empleado en una empresa privada del sector servicios, como mozo, pedn o
ayudante; que tiene un contrato laboral temporal y jornada parcial, trabaja una
media de 26 horas semanales y su sueldo mensual aproximado es de 659 euros.

6. No disfruta de beneficios derivados del empleo, y no requiere adaptaciones en

el puesto de trabajo.

5.2. Andlisis de las dimensiones de calidad de vida

Este segundo apartado, estad dedicado al andlisis de las dimensiones de calidad
de vida tanto desde la valoracién del propio trabajador con discapacidad intelectual,
como desde la percepciéon del profesional que le ha apoyado en su proceso de
insercion laboral. Tras el estudio de las dimensiones, se analiza el grado de
concordancia entre ambas perspectivas, a partir de los resultados obtenidos en la
Escala Integral de Calidad de Vida (Verdugo, Arias y Gdmez, 2008), descrita en el

capitulo anterior.

5.2.1. Dimensiones de calidad de vida: escala subjetiva

En primer lugar, con el objetivo de ver la distribucion de las respuestas en cada
uno de los items de la Escala Subjetiva presentamos las frecuencias y porcentajes de

gue participantes han designado a las diferentes categorias de respuestas.
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Tabla 11. Frecuencias, porcentajes, medias y desviaciones tipicas de los items de las distintas
dimensiones de la Escala Subjetiva

TD D A TA
OPCIONES DE RESPUESTA f f f f Media
(%) (%) (%) (%) DT
Bienestar Emocional
item 1: Me siento sin ganas de nada 233 135 22 5 3,51
(59) | (342) | (56) (1,3) | (0,66)
item 2: Estoy contento con mi vida 3 18 183 191 3,42
(0,8) | (46) | (463) | (484) | (0,61)
ftem 3: Estoy contento conmigo mismo 2 17 188 188 3,42
(0,5 | (43) | (47,6) | (47,6) | (0,60)
ftem 4: Estoy contento con la apariencia de mi cuerpo 7 52 193 143 3,19

(1,8) | (13,2) | (48,9) | (36,2) | (0,72)

Relaciones Interpersonales

ftem 5: Mis compafieros de trabajo me admiten como a cualquier otro 5 20 144 226 3,50
(1,3) (51) | (36,5) | (57,2) | (0,65)

{tem 6: Tengo pocos amigos con los que salir a divertirme 110 129 111 45 2,77
(27,8) | (32,7) (28,1) (11,4) (0,98)

ftem 7: Tengo una buena relacién con mis padres 14 32 153 196 3,34
(35 | (81) | (387) | (49,6) | (0,77)

ftem 8: Mis relaciones en el trabajo son buenas 8 14 161 212 3,46
(2) (3,5) | (40,8) | (53,7) | (0,66)

ftem 9: Necesito mas amigos 73 129 147 46 2,58
(18,5) | (32,7) | (37,2) | (11,6) | (0,92)

ftem 10: Tengo personas que me ensefian a hacer aquello que no sé 2 9 156 228 3,54
(0,5) (2,3 (39,5) | (57,7) | (0,57)

ftem 11: Tengo buena relacién con personas de distintas edades 3 21 192 179 3,38
(0,8) (5,3) | (48,6) | (453) | (0,62)

Bienestar Material
item 12: Tengo dinero para comprar las cosas que necesito 6 37 200 152 3,26
(1,5) (9,4) | (50,6) | (385) | (0,68)
{tem 13: Estoy contento de las cosas que poseo 2 22 200 171 3,37
(0,5) (5,6) | (50,6) | (43,3) | (0,61)
ftem 14: Mi casa es cémoda y confortable 4 9 139 243 3,57
(1) (2,3) | (352) | (615) | (0,59)
ftem 15: Estoy contento con el dinero que gano 10 57 174 154 3,19
(2,5 | (144) | (44,2) (39) (0,77)
ftem 16: Me gustan las condiciones de mi casa 3 23 152 217 3,48
(0,8) (5,8) | (385) | (54,9) | (0,64)
ftem 17: Estoy contento con el lugar en que trabajo 8 12 123 252 3,57
(2) 3) (31,1) | (63,8) | (0,65)
ftem 18: El lugar en que trabajo es limpio y seguro 2 12 145 236 3,56

(0,5) (3) (36,7) | (59,7) | (0,58)
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Desarrollo Personal

{tem 19: Hago compras en tiendas y supermercados 6 38 162 189 3,35
(1,5) (9,6) (41) | (47,8) | (0,71)

{tem 20: Las cosas que me han ensefiado son importantes 1 1 134 259 3,65
(0,3) (0,3) | (33,9) | (656) | (0,49)

{tem 21: Hago las tareas necesarias para mantener mi habitacién ordenada y limpia 11 49 172 163 3,23
(2,8) | (12,4) | (43,5) | (413) | (0,77)

Bienestar Fisico

f{tem 22: Duermo bien 7 29 153 206 3,41
(1,8) | (7,3) | (387) | (52,2) | (0,70)

item 23: En los servicios sanitarios me proporcionan los cuidados que necesito 0 4 161 230 3,57
(0) (1) (40,8) | (58,2) | (0,51)

ftem 24: Me encuentro lleno de energia 2 30 213 150 3,29
(05 | (76) | (539) | (38) | (0,62)

ftem 25: Estoy contento con la atencidn que recibo en los servicios sanitarios 2 14 197 182 3,42
(0,5) (3,5 | (49,9) | (46,1) | (0,58)

ftem 26: Mis problemas de salud me producen dolor y malestar continuos 225 121 31 18 3,40
(57) | (30,6) | (7,8) (4,6) | (0,82)

item 27: Me encuentro bien fisicamente 2 21 162 210 3,47
(0,5) (53) (41) | (53,2) | (0,62)

ftem 28: Estoy contento con mi salud 6 21 169 199 3,42
(1,5) (53) | (42,8) | (50,4) | (0,66)

Autodeterminacion

item 29: Elijo las actividades que hago en mi tiempo libre 4 15 209 167 3,36
(1) (3,8) | (52,9) | (42,3) | (0,60)

item 30: Me dejan elegir el trabajo que mas me gusta desempefiar 20 91 193 91 2,90
(51) (23) | (489) | (23) | (0,80)

ftem 31: Puedo conseguir lo que me propongo si me esfuerzo 2 35 215 143 3,26
(0,5) (89) | (544) | (36,2) | (0,63)

ftem 32: Me resulta dificil elegir 54 143 169 29 2,56
(13,7) | (42,8) | (36,2) | (13,7) | (0,81)

ftem 33: Me dejan invitar a mis amigos a casa (o residencia) siempre que quiero 26 68 153 148 3,07
(6,6) | (17,2) | (38,7) | (37,5) | (0,89)

{tem 34: Otras personas deciden dénde debo trabajar 120 172 90 13 3,01
(30,4) | (43,5) | (22,8) | (3,3) | (0,81)

ftem 35: Mis padres/tutores me dejan gastar el dinero en lo que quiero 38 124 148 85 2,71
(9,6) (31,4) (37,5) (21,5) (0.91)

ftem 36: He decorado mi habitacién a mi gusto yo mismo 26 48 180 141 3,10
(6,6) | (12,2) | (456) | (357) | (0,85)

ftem 37: Me dejan defender mis ideas y opiniones 2 23 220 150 3,31
(0,5) (58) | (557) (38) (0,60)

Inclusion Social

item 38: Las actividades de ocio de mi ciudad en las que participo son aburridas 98 211 66 20 2,98
(24,8) | (53,4) | (16,7) | (51) | (0,78)

ftem 39: Participo en mi barrio como cualquier otro 33 65 185 112 2,95
(8,4) | (16,5) | (46,8) | (28,4) | (0,88)
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{tem 40: Me siento excluido de la sociedad 167 150 53 25 3,34
(42,3) | (38) (13,4) | (8,3) | (0,72)

ftem 41: Participo en las asociaciones que me interesan 22 39 204 130 3,12
(56) | (99 | (51,6) | (329 | (0,79)

item 42: Tengo personas que me ensefian a hacer aquello que no sé 0 9 163 223 3,54
(0) (2,3) | (41,3) | (56,5) | (0,54)

item 43: Estoy tan integrado en mi familia como cualquier otro miembro 6 17 113 259 3,58
(1,5 | (43) | (286) | (656) | (0,64)

Derechos

ftem 44. Las personas que me rodean respetan mi intimidad 2 32 182 179 3,36
(0,5 | (81) | (46,1) | (453) | (0,65)
ftem 45: Tengo los mismos derechos que cualquier otra persona 0 13 159 223 3,53
(0) (3,3) | (40,3) | (56,5) | (0,56)
ftem 46: Los demas me tratan como a cualquier otra persona 2 32 175 186 3,38
(0,5 | (81) | (443) | (47,1) | (0,65)
ftem 47: Si alguien me roba, sé cémo denunciarlo a la policia 30 65 132 168 3,11
(76) | (16,5) | (33,4) | (425) | (0,94)

Calidad de vida general 3,79

(0,71)

Como se puede comprobar la valoracién es elevada en la mayoria de los items.
En primer lugar, comentamos aquellos items que son peor valorados por los

participantes.

En el caso de Relaciones Interpersonales, en dos de los siete items que la
componen las medias estdn por debajo de tres puntos. Estos son los items
relacionados con las amistades: consideran que tienen pocos amigos con los que salir a

divertirse (item 6), y que necesitan mas amigos (item 9).

Si nos detenemos en la Autodeterminacion podemos ver que en tres items su
puntuacion media esta por debajo de 3. Las bajas puntuaciones en estos items nos
estan mostrando que los trabajadores no pueden elegir el trabajo que mas les gusta

realizar (item 30), que tienen dificultades para elegir en general (item 32), y que no
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pueden gastar el dinero que ganan en lo que ellos quieren porque son sus

padres/tutores quienes toman esa decision por ellos (item 35).

Y finalmente, con respecto a la Inclusion Social podemos ver como dos de los seis
items que la componen puntuan bajo. Estos datos indican que los participantes del
estudio consideran aburridas las actividades de ocio en las que participan en su ciudad
(item 38), y que no creen participar en su entorno como cualquier otra persona (item

39).

En segundo lugar, si consideramos aquellos items en los que obtuvieron una
media mas elevada (superior a 3,5), vemos que se distribuyen en siete de las ocho
dimensiones, ya que ninguno se ubica dentro de la de Autodeterminaciéon. En
Bienestar Emocional vemos como los trabajadores del estudio se sienten activos, con
ganas de realizar diferentes actividades o tareas (item 1). En el caso de las Relaciones
Interpersonales las altas puntuaciones nos estdn indicando que los participantes del
estudio se sienten aceptados por sus comparieros de trabajo (item 5) y que consideran
que tienen personas que les ensefian a realizar aquellas tareas o actividades que no
saben (item 10). En Bienestar Material los datos estan indicando que los trabajadores
perciben tanto su hogar (item 14) como su lugar de trabajo (item 17 y 18) de una
forma muy positiva. En la dimensién Desarrollo Personal los sujetos perciben muy
positivamente sus aprendizajes (item 20). Igualmente, es en Bienestar Fisico, donde
valoran muy positivamente los servicios sanitarios (item 23). Del mismo modo, en
Inclusion Social los participantes se perciben totalmente integrados en su ambito

familiar (item 43) y dicen tener referentes que les ensefian a realizar aquello que no
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tener los mismos derechos que cualquier otro ciudadano de su entorno (item 45).

Hay que destacar que la puntuacién obtenida en el item que evalla la calidad de

vida general percibida por los sujetos es muy elevada (3,79).

En resumen, todas las dimensiones obtuvieron puntuaciones medias superiores a
3. Especialmente elevadas fueron las medias en las dimensiones de Bienestar Material,
Bienestar Fisico, Desarrollo Personal y Bienestar Emocional, pues todos sus items
tenian medias superiores a 3. Las medias fueron inferiores en las dimensiones de
Derechos, Inclusién Social, Relaciones Interpersonales y Autodeterminacion donde

como ya vimos, las medias de algunos de sus items puntuaron por debajo de 3 (Figura

13).

3,5

2,5

3,34

338 —— 3,42
322 42 341 24
3,03
BE RI BM DP BF AU IS

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo

Figura 13. Medias en las dimensiones de calidad de vida, de la Escala Subjetiva

Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacién, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)
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5.2.2. Dimensiones de la calidad de vida: Escala objetiva

En relacidn con la evaluacién de la calidad de vida desde la valoracién de los
profesionales que les daban el apoyo a los trabajadores con discapacidad intelectual,
obtuvimos en cada uno de los items el porcentaje de participantes que recibieron una
respuesta afirmativa, a excepciéon del item 17. En todos los casos estas respuestas
reflejaban el porcentaje de participantes que tenian buenos niveles de calidad de vida
segun la percepcion del profesional. En ninguna dimensién se obtuvieron porcentajes
inferiores al 50%. Consideramos ahora aquellos items de las diferentes dimensiones
que reciben una peor y mejor valoracion. En este caso, consideramos peor valorados
aquellos items con porcentajes inferiores a 85%, y mejor valorados con porcentaje del

95% o superior.
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Tabla 12. Porcentajes de participantes en cada uno de los items con respuesta afirmativa

Bienestar Emocional
ftem 1: Se muestra satisfecho consigo mismo 95
ftem 2: Se muestra satisfecho con su vida 90
ftem 3: Habitualmente esta de buen humor y alegre 89
Relaciones Interpersonales
ftem 4: Mantiene una buena relacién con su familia 92
ftem 5: Tiene amigos con los que realizar actividades de su agrado 79
ftem 6: Mantiene buenas relaciones con sus compafieros de trabajo 95
ftem 7: Esta compenetrado con sus compafieros de trabajo 83
Bienestar Material
ftem 8: Dispone de dinero suficiente para comprar lo que necesita 91
ftem 9: Con el dinero que tiene puede comprar cosas que le apetecen o le gusten 79
ftem 10: Tiene las cosas que necesita 96
ftem 11: Su vivienda cuenta con condiciones de habitabilidad adecuadas 99
Desarrollo Personal
ftem 12: Realiza su trabajo de forma competente y responsable 94
ftem 13: Dispone de formacién para mejorar habilidades de su interés 88
ftem 14: Mantiene su habitacién ordenada y limpia 83
Bienestar Fisico
ftem 15: Su estado de salud general es bueno 95
ftem 16: Su estado de salud le permite llevar una actividad normal 97
ftem 17 (respuesta negativa indica buen nivel) : Sus problemas de salud le producen dolor y malestar continuos 83
Autodeterminacion
ftem 18: Manifiesta intereses y objetivos propios y hace planes para alcanzarlos 75
ftem 19: Se mueve de forma independiente por su comunidad 94
ftem 20: Puede invitar a casa a sus amigos siempre que quiere 83
ftem 21: Decide por si mismo en qué gastar su dinero 60
ftem 22: Elige por si mismo las actividades y lugares donde pasa su tiempo libre 88
Inclusién Social
ftem 23: Esta integrado en su familia como cualquier otro miembro 93
ftem 24: Participa en asociaciones de su comunidad y en actividades de ocio normalizadas 79
ftem 25: Cuenta con el apoyo de otras personas cuando lo necesita 98
Derechos
item 26. Los demas respetan su intimidad 92
ftem 27: Es tratado por los demas como cualquier otra persona 90
ftem 28: Si alguien le robara sabria cémo denunciarlo a la policia 73
ftem 29: Le dejan votar cuando hay elecciones 91
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En cuanto a la dimension de Relaciones Interpersonales, los preparadores
consideran que un 21% de los trabajadores con discapacidad intelectual no tienen
amigos con los que divertirse (item 5) y que un 17% tienen problemas para
compenetrarse con sus compafieros de trabajo (item 7). En Bienestar Material, piensan
que un 21% no puede comprar aquello que les apetece con el dinero que tienen (item
9). En Desarrollo Personal, a un 17% los consideran que no mantienen ordenada y
limpia su habitacidon (item 14). En Bienestar Fisico, un 17% son percibidos con

problemas de salud que les producen dolor y malestar continuos (item 17).

En Autodeterminacién es donde se encuentra un mayor nimero de items con
porcentajes mas bajos. Un 40% fueron percibidos como personas que no deciden ellas
mismas donde gastar su dinero (item 21), un 25% que no manifiestan intereses y
objetivos, ni se planifican para alcanzarlos (item 18) y un 17% que no disponen de
plena libertad para poder invitar a su casa a sus amistades (item 20). En Inclusién
Social, un 21% son percibidos con baja participacion en las asociaciones de su
comunidad y en actividades de ocio normalizadas (item 24). Y en Derechos, un 27% de
los sujetos no son percibidos con las habilidades y conocimientos necesarios para

denunciar un robo a la policia (item 28).

Si observamos aquellos items en los que los porcentajes superan el 95%, estos se
distribuyen en cinco de las ocho dimensiones, ya que ninguno se ubica dentro de las

dimensiones Desarrollo Personal, Autodeterminacién y Derechos.

En Bienestar Emocional un 95% de los trabajadores fueron evaluados como
personas muy satisfechas consigo mismas (item 1). En Relaciones Interpersonales

también un 95% fueron percibidos con buenas relaciones laborales (item 6). En
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Bienestar Material, un 96% consideran los preparadores que poseen aquello que
necesitan (item 10) y un 99% que viven en condiciones adecuadas (item 11). En
Bienestar Fisico, un 95% son percibidos como personas con un buen estado de salud
(item 15) y un 97% que su estado de salud les permite llevar una actividad normal
(item 16). Y finalmente, en Inclusién Social, un 98% son percibidos con los apoyos

necesarios en su vida (item 25).

5.2.3. Grado de concordancia entre las dos escalas: objetiva y subjetiva

Con el objetivo de comprobar el grado de concordancia entre la percepcién que
tienen los propios trabajadores y sus preparadores laborales sobre la calidad de vida,
realizamos un andlisis de concordancia utilizando el indice Kappa. Seleccionamos items
gue consideramos equivalentes en ambas escalas. Ademds, como el formato de
respuesta a los items en la Escala Objetiva es de Si/NO, y la Escala Subjetiva tiene un
formato de respuesta tipo LiKert de cuatro puntos (Totalmente en Desacuerdo, en
Desacuerdo, de Acuerdo y Totalmente de Acuerdo), se dicotomizd las respuestas de

esta Ultima escala en las categorias Si/NO.

En total se obtuvieron 25 correspondencias o emparejamientos de items, en los
gue se podia estudiar la concordancia entre la perspectiva objetiva y subjetiva. Los
resultados indicaron que en todas las correspondencias de items, el indice de Kappa

era significativo (p<.05).

A continuacion, en la Tabla 13 presentamos el enunciado de los 25 items, junto
con los porcentajes de acuerdos y desacuerdos en su respuesta afirmativa y negativa

entre ambas perspectivas.
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Tabla 13. items y porcentajes de acuerdo y desacuerdo en las respuestas a las dos Escalas.

% ACUERDO % DESACUERDO
items comparacion
pcDIsl/ | pcoiNo/
Sl NO TOTAL PL NO* pL SI** TOTAL

1. Satisfaccion con uno mismo (item 1/ item 3) 92 2 94 3 3 6

2. Satisfaccion con la vida (item 2/ item 2) 88 4 92 6 2 8
3. Buena relacion con la familia (item 4/ item 7) 87 5 92 3 5 8
4. Tener amigos con los que divertirse (item 5/ item 6) 56 17 73 4 23 27
5. Buenas relaciones con los compafieros de trabajo 92 3 95 2 3 5
(item 6/ item 8)
6. Estar compenetrado con los compafieros de trabajo (item 7/ | 81 4 85 13 2 15
item 5)
7. Disponer de dinero para lo que se necesita (item 8/ item 12) 85 3 88 5 7 12
8. Disponer de dinero para comprar lo que gusta (item 9/ item 68 8 76 13 11 24
15)
9. Tener las cosas necesarias (item 10/ item 13) 92 1 93 2 5 7
10. La vivienda tiene condiciones adecuadas (item 11/ item 14) 97 0.1 97 0 3 3
11. Mantener la habitacién ordenada y limpia (item 14/ item 21) 76 8 84 9 7 16
12. Estado de salud general bueno (item 15/ item 28) 90 2 92 3 5 8
13. La salud le permite llevar una actividad normal (item 16/ item 89 2 91 2 7 9
24)
14. Los problemas de salud le producen dolor y malestar 77 5 82 11 7 18
continuos (item 17/ item 26)
15. Manifestar intereses y objetivos y planificar para alcanzarlos 70 5 75 20 5 25
(item 18/ item 31)
16. Poder invitar a casa a amigos cuando se quiere (item 20/ 73 13 86 5 9 14
item 33)
17. Decidir donde gastar el dinero (item 21/ item 35) 45 26 71 14 15 29
18. Elegir las actividades y lugares donde pasar el tiempo libre 86 3 89 9 2 11
(item 22/ item 29)
19. Estar integrado en la familia (item 23/ item 43) 91 4 95 3 2 5
20. Participar en asociaciones de la comunidad y actividades de 66 18 84 4 12 16
ocio normalizadas (item 24/ item 39)
21. Contar con el apoyo de personas cuando es necesario (item 96 0.3 96 2 2 4
25/ item 42)
22. Sentirse respetado en relacién a la intimidad (item 26/ item 87 2 89 5 6 11
44)
23. Ser tratado como cualquier otra persona (item 27/ item 46) 84 3 87 8 5 13
24. Si te roban saber cémo actuar (item 28/ item 47) 69 20 89 7 4 11
25. Votar cuando hay elecciones (item 29/ item 45) 89 1 90 8 2 10

* La persona con discapacidad intelectual contesta afirmativamente y su preparador laboral negativamente. ** La persona con

discapacidad intelectual contesta negativamente y su preparador laboral afirmativamente
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Los resultados de analizar los porcentajes de concordancia entre ambas
perspectivas indicaron que en la mayoria el grado de acuerdo entre los preparadores
laborales y los trabajadores era alto y se encontraba en las respuestas afirmativas a los
items. Dados los altos porcentajes de acuerdo, hemos considerado como porcentaje
de acuerdo total bajo aquellos que fueron inferiores a 80%. Por ello, los grados de
acuerdos mads bajos y por consiguiente los grados mas altos de desacuerdo, se dieron
en relaciéon a aquellos items que hacen referencia al dinero, a las amistades y en

cuanto al hecho de manifestar intereses y objetivos y planificarse para alcanzarlos.

Si nos detenemos en los resultados obtenidos en los casos de desacuerdo,
podemos diferenciar, por un lado, aquellos items en los que las personas con
discapacidad responden de manera positiva y sus preparadores laborales de forma
negativa. Es decir, un porcentaje mayor de trabajadores en relacién a sus preparadores
laborales se perciben mas compenetrados con sus companeros de trabajo (6), con mas
problemas de salud (14) y manifestando mds intereses y objetivos junto con la
planificacion para alcanzarlos (15). Por otro lado, estan aquellos items en los que los
preparadores laborales responden de manera positiva frente a la respuesta negativa
de las personas con discapacidad intelectual. En este caso, los preparadores perciben
gue las personas con discapacidad tienen amigos con los que divertirse (4), que
pueden invitar a casa a sus amigos cuando lo desean (16) y que participan en

asociaciones de la comunidad y actividades de ocio normalizadas (20).

Como ya hemos comentado anteriormente, en la mayoria de las ocasiones el
porcentaje mas alto de acuerdo lo encontramos en las respuestas afirmativas. En el

caso de las respuestas negativas, el porcentaje mas elevado de acuerdo lo
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encontramos en los items referidos a: las amistades (Tener amigos con los que
divertirse; Poder invitar a casa a amigos cuando se quiere), decidir donde gastar el
dinero, participaciéon en la comunidad y en actividades normalizadas y saber actuar

ante un robo.

5.3. Diagnostico de la calidad de vida

En este apartado se analizan las diferencias en la percepcion de los trabajadores
y la valoracion de los preparadores laborales de las distintas dimensiones de calidad de
vida. Asimismo y desde ambas perspectivas, se analizan las diferencias en los

resultados de la calidad de vida en funcidon del género y el porcentaje de discapacidad.

5.3.1. Diagndstico en funcion de la propia percepcion

Realizado el ANOVA se obtienen efectos significativos de las dimensiones de
calidad de vida [F (7,2758)=60,28; p<.001, eta’=0.13], encontrandose diferencias
significativas entre la dimension Autodeterminacion con respecto a las demas
dimensiones (p<.001). Las personas con discapacidad intelectual perciben una peor
calidad de vida en la dimension de Autodeterminacién en relacion a todas las demas
dimensiones. Asimismo, se obtienen diferencias significativas entre las dimensiones de
Inclusidn Social y Relaciones Interpersonales con las demds (p<.001), no existiendo
diferencias significativas entre ellas. Igualmente, en estas dos dimensiones los
trabajadores con discapacidad intelectual, se perciben peor que en el resto de

dimensiones, con la excepcion de la dimension Autodeterminacion (ver Figura 14).
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Figura 14. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva subjetiva

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacion, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)

Los resultados obtenidos muestran que los sujetos se perciben con poca
capacidad de decidir por si mismos en relacion con su vida en general, su trabajo y sus
amistades; y ademas se perciben también mas negativamente respecto al ambito
social, como son las relaciones interpersonales y la inclusidn social. Por el contrario, los
aspectos de su vida que valoran mas positivamente son el bienestar material, seguido

del bienestar fisico y desarrollo personal.

Cuando consideramos la incidencia del género no encontramos efectos
significativos [F (1, 393)= 0,19; p=.66], por lo que podemos afirmar que no existen
diferencias significativas en la valoracién que hacen de su calidad de vida hombres y
mujeres. Estos resultados hay que matizarlos, porque obtuvimos que la interaccién
calidad de vida por el género era significativa [F (7, 2751)=3,12; p=.003, eta’=0.01].En

la Unica dimension donde encontramos diferencias significativas es en la dimensién
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Desarrollo Personal, donde las mujeres puntdan significativamente mas alto que los

hombres (p=.006) (ver Figura 15).
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Figura 15. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva subjetiva en funcién del
género

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacioén, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)

Podemos afirmar que las mujeres se perciben con un nivel mas elevado en la
dimension de Desarrollo Personal. No obstante, si tenemos en cuenta los items que
componen esta dimensidn, observamos que hacen referencia a tareas domésticas,
como son hacer compras, limpiar y ordenar. Por lo que podemos entenderque, quizas
debido a la tradicional asignacién de estas tareas al género femenino, sean las mujeres
las que puntuan significativamente mas alto, es decir, que el resultado obtenido pueda

deberse a la influencia de un tema cultural mdas que a una cuestion del género en si.

Para analizar la incidencia del porcentaje de discapacidad, consideramos los dos

grupos con un porcentaje mayor de casos, que son aquellos que tenian entre el 33 al

187



INICO-Universidad de Salamanca

44% de discapacidad, y los que tenian un porcentaje de discapacidad igual o superior al

65%.

No encontramos diferencias significativas en funcion del nivel de discapacidad [F
(1, 341)= 0,38; p=.54]. Sin embargo, al analizar la interaccién entre las dimensiones de
calidad de vida y el porcentaje de discapacidad, encontramos que era significativa [F
(7, 2387)= 9,56; p<.001, eta2=.03]. Analizando las diferencias entre aquellos
trabajadores con un porcentaje de discapacidad inferior al 44% y aquéllos, con un
porcentaje igual o superior al 65%, advertimos como en cuatro dimensiones aparecen
diferencias significativas. Estas dimensiones son Bienestar Emocional (p=.001),
Bienestar Material (p=.001), Autodeterminacion (p=.02) y Derechos (p=.008). De tal
manera, que las personas con un porcentaje de discapacidad igual o superior a 65 se
perciben significativamente mejor en la dimensién de Bienestar Emocional y en la de
Bienestar Material. Por el contrario, son las personas con un porcentaje de
discapacidad inferior al 44% las que se perciben significativamente mejor en las

dimensiones de Autodeterminacién y Derechos (ver Figura 16).
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Figura 16. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva subjetiva en funcién del
porcentaje de discapacidad

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacion, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)

Los datos obtenidos permiten afirmar que las personas con mayor porcentaje de
discapacidad perciben sentirse mas tranquilas, seguras, con un mejor autoconcepto y
con menores niveles de estrés o sentimientos negativos. Ademds de percibirse con
suficientes recursos econdmicos para cubrir sus necesidades. Por el contrario, son las
personas con menor porcentaje de discapacidad las que manifiestan sentirse mejor en
relacion a poder decidir por si mismos, a tener oportunidades de eleccion y a la
consideracion como igual que reciben por parte de los demas, se sienten mas
respetados tanto en su forma de ser como en lo que se refiere a sus opiniones, deseos,

intimidad y derechos.
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5.3.2. Diagndstico en funcion de la percepcion de los profesionales

Realizado el ANOVA se obtienen efectos significativos de las dimensiones de
calidad de vida [F (7,2394)=16,25; p<.001, eta2=0.05]. Encontramos diferencias
significativas entre la dimension Autodeterminacion con respecto a las demas
dimensiones (p<.001). Los profesionales valoran que las personas con discapacidad
intelectual tienen peor autodeterminacién en relaciéon con todas las demas
dimensiones. Asimismo encontramos diferencias significativas entre la dimensién
Bienestar Fisico y Derechos (p<.001). Los trabajadores con discapacidad intelectual son
valorados en relacidon a su bienestar fisico significativamente mejor que en cuanto a
ser considerados y tratados como iguales, respetados en su forma de ser, opiniones,

deseos, intimidad y derechos (ver Figura 17).
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Figura 17. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva objetiva

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacién, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)
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Se puede concluir que los sujetos son valorados por sus preparadores laborales
con poca capacidad de decidir por si mismos en relacién con su vida en general, su
trabajo y sus amistades. Por el contrario, los aspectos de su vida que son valorados

mas positivamente son el bienestar fisico, seguido del bienestar emocional y material.

Para abordar las diferencias de género, realizamos el ANOVA y no encontramos
efectos significativos del género [F (1, 341)= 4,62; p=.03]. Por tanto, podemos afirmar
que no hay diferencias significativas en cémo son valorados hombres y mujeres por sus
preparadores laborales. Estos datos pueden ser matizados porque encontramos
interacciones significativas obtenidas entre las dimensiones de calidad de vida y el
género [F (7, 2387)=2,63; p=.01, eta2=0.01]. Obtenemos que en la Unica dimensién
donde encontramos diferencias significativas es la dimensidon Autodeterminacién,
donde el porcentaje de los hombres que fueron evaluados positivamente es superior al

de las mujeres (p<.001) (ver Figura 18).
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Figura 18. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva objetiva en funcion del
género

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacién, 1S= Inclusién Social, D= Derechos)
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En cuanto al porcentaje de discapacidad, no encontramos efectos significativos
[F (1, 292)= 1,30; p=.26]. Los preparadores laborales valoran de forma similar,
independientemente del porcentaje de discapacidad de la persona. Sin embargo, al
analizar la interaccién entre las dimensiones de calidad de vida y el porcentaje de
discapacidad, encontramos que era significativa [F (7, 2044)= 7,83; p<.001, eta’=.03].
Observamos como en dos dimensiones aparecen diferencias significativas; estas son la
dimensién Autodeterminacion (p<.001) y Derechos (p<.001). Asi, un porcentaje mayor
de participantes con un porcentaje de discapacidad superior a 65 son valorados con
niveles de autodeterminaciéon inferiores. Y con respecto a la dimension Derechos,
nuevamente un porcentaje mayor de participantes con un porcentaje de discapacidad

superior a 65 son valorados con menores derechos (ver Figura 19).
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Figura 19. Medias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva objetiva en funcion del
porcentaje de discapacidad

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacién, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)
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En resumen, la opinién que se tiene de los sujetos con mayor porcentaje de
discapacidades que tienen menores oportunidades de decidir por si mismos y de elegir
lo que quieren respecto a sus vidas. Ademads, también tienen menores derechos en
cuanto a ser tratados en igualdad de condiciones, respeto de su forma de ser,

opiniones e intimidad.

5.4. Factores y modelos explicativos de la calidad de vida de los

trabajadores con discapacidad intelectual

Como hemos podido comprobar en el apartado anterior existen diferencias
significativas entre las dimensiones de calidad de vida, por lo que el siguiente paso sera
plantear modelos explicativos por separado para cada una de las dimensiones de

calidad de vida desde la percepcion de la propia persona con discapacidad intelectual.

5.4.1. Factores explicativos de la calidad de vida

En primer lugar, calculamos las correlaciones entre las distintas variables
sociodemograficas, aquellas relacionadas con la discapacidad y la salud, y las
relacionadas con los aspectos laborales con el fin de determinar qué variables de cada
tipo incluimos en los modelos.

Como puede verse en la Tabla 14, en relacion con las variables
sociodemograficas, encontramos relaciones significativas de las dimensiones Bienestar
Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo Personal e
Inclusion Social con la variable Lugar de residencia. Ademas, la dimension Relaciones
Interpersonales también se relaciond significativamente con la variable Edad vy la
dimension Desarrollo Personal con la variable Género. En cuanto a la dimensién

Derechos encontramos relacién significativa con la variable Educacion reglada. Las
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dimensiones Bienestar Fisico y Autodeterminacion no correlacionaron

significativamente con ninguna de las variables.

Tabla 14. Correlaciones entre variables socio demograficas y dimensiones de calidad de vida

Dimensiones
BE RI BM DP BF AU IS D
Género -.055 -.030 -.004 .138** -.039 -.047 -.018 -.071
(Hombre=1; Mujer=2)
Edad -.013 -.017* -.017 .062 -.067 .018 -.089 .005
Lugar de
residencia .100* 109* 142%% | _154% 051 -.097 117* -.046
(No vive con
padres/tutores= 0; Vive
con=1)
Educacion reglada 029 .087 .087 -.003 .089 .068 .090 .109*
(No=0; Si=1)
Tipo de educacion
(Ordinaria=0; .007 -.031 -.064 042 -.041 .054 .053 .030
Especial=1)

*<,05 **<.01 ***<,001

El sentido de las relaciones encontradas respecto a las variables
sociodemograficas es el siguiente. Existiria relacién entre ser mujer y tener un mayor
desarrollo personal. Ser mas joven estaria relacionado con puntuaciones altas en
relaciones interpersonales. Vivir con los padres/tutores estaria relacionado con un
mayor bienestar emocional, mayor nimero de relaciones interpersonales e inclusién
social y mayor bienestar material, por el contrario estaria relacionado con un menor
desarrollo personal. Por ultimo, el haber tenido educacion reglada estaria relacionado

con una mayor percepcion de los derechos.
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Se presentan en la Tabla 15 los datos encontrados en relacidn a las variables
relacionadas con la discapacidad y la salud. Encontramos relaciones significativas de la
dimension Bienestar Emocional con todas las variables relacionadas con la
discapacidad y la salud; de la dimensién Relaciones Interpersonales con la variable
Medicacion habitual que puede afectar al trabajo y presencia de Problemas de
comportamiento en el lugar de trabajo; Bienestar Material con el Porcentaje de
discapacidad, Problemas de salud y Medicacién habitual que puede afectar al trabajo;
la dimension Bienestar Fisico con las variables Problemas de salud y Medicacién
habitual que puede afectar al trabajo y finalmente, la dimensidn Autodeterminacién
con la variable Porcentaje de discapacidad. Las dimensiones Desarrollo Personal e
Inclusion Social no correlacionaron significativamente con ninguna de las variables

relacionadas con la discapacidad y la salud.

Tabla 15. Correlaciones entre variables relacionadas con la discapacidad y la salud y las dimensiones de
calidad de vida

Dimensiones
BE RI BM DP BF AU IS D

% Discapacidad .163%** .047 171%%x -.092 .064 -.114* 038 .144%*

Problemas de salud | _ g« -.089 -.108* -.005 -241%%* -014 -.041 -.016
(No=0; Si=1)
Medicacion

(No=0; Si=1) -.132%* -121* -112* -.027 -.248%** .004 -.072 -.036
Problemas

comportamiento - 14%* -.186%** -.08 -.082 -072 -.028 -.081 -.064
(No=0; Si=1)

*<.05 **<.01 ***<.001

En esta ocasion el hecho de tener mayor porcentaje de discapacidad estaria
relacionado con mayor bienestar emocional y material y mayor percepcion de

derechos, y por el contrario estaria relacionado con menor autodeterminacion. No
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tener problemas de salud estaria relacionado con mayor bienestar emocional, material
y fisico. Ademas el no tomar medicacion que pueda afectar al trabajo estaria
relacionado con mayor bienestar emocional, material, fisico y mejores puntuaciones
en relaciones interpersonales. Por ultimo, no tener problemas de comportamiento en
el lugar de trabajo estaria relacionado con mejor bienestar emocional y mejores

relaciones interpersonales.

En cuanto al grupo de variables relacionadas con el perfil laboral, como puede
verse en la Tabla 16, encontramos relaciones significativas de las dimensiones
Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales y Bienestar Fisico con la variable
situacidon previa a la insercidén, considerando la categoria Desempleo frente a las
demas; de la dimensidn Bienestar Material con las variables Experiencia laboral previa,
situacion previa a la insercidn considerando Desempleo frente a las demas, situaciéon
previa a la insercidon, Empleo protegido frente a las demas y Adaptaciones en el lugar
de trabajo; de la dimensién Desarrollo Personal con la variable situacién previa a la
insercion, Empleo ordinario frente a las demads; de la dimension Autodeterminacién
con las variables Experiencia laboral previa, Horas semanales de trabajo, Sueldo
mensual y Adaptaciones en el lugar de trabajo; de la dimension Inclusién Social con las
variables situacion previa a la insercion Empleo protegido y Beneficios derivados del
trabajo; por ultimo, de la dimensién Derechos con las variables Horas semanales de
trabajo, Sueldo mensual y Adaptaciones en el lugar de trabajo. En esta ocasién, todas
las dimensiones correlacionaron de manera significativa con alguna de las variables

relacionadas con el perfil laboral.
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Tabla 16. Correlaciones entre las variables del perfil laboral y las dimensiones de calidad de vida

Dimensiones
BE RI BM DP BF AU IS D
Experiencia previa -.063 -.062 -131%** .077 -.076 157** -.042 .081
(No=0; Si=1)
Situacion previa
Desempleo -121* -112* S 175%** .079 -.110* .062 -.084 .077
(No=0; Si=1)
Situacion previa
Empleo ordinario -.010 .003 -.09 .103* -.065 .094 -.030 .035
(No=0; Si=1)
Situacion previa
Empleo protegido .086 .062 .105* -.010 .036 -.023 .107* .013
(No=0; Si=1)
Tipo de empresa
o ) .007 .018 -.061 .030 -.035 -.013 .020 -.032
(Publica=1; Privada=2)
Sector empleo
Sector servicios -.023 .055 .024 .000 -.008 .016 .037 .002
(No=0; Si=1)
Sector empleo
Sector industria .048 -.010 .080 .050 .055 .048 -.033 .061
(No=0; Si=1)
Sector empleo
Sector comercio -.011 -.055 -.089 -.039 -.033 -.055 -.016 -.050
(No=0; Si=1)
Tipo contrato
(Temporal=1; .021 .067 .087 .014 .042 -.006 -.009 .015
Indefinido=2)
Horas semanales -.047 -.036 .011 .084 -.010 .170%* -.001 -.132%*
Sueldo -.028 -.030 .089 .038 -011 .143%* -.026 112
Beneficios
) -.022 -.035 -011 -.082 -.029 -.097 -.099* -.065
(No=0; Si=1)
Adaptaciones
) .005 -.064 .128* -.096 -.020 - 130** -.037 -102*
(No=0; Si=1)

*<.05 **<.01 ***<,001
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Presentamos el sentido de las relaciones encontradas. Existiria relacidon entre no
tener experiencia laboral previa y tener un buen bienestar material, por el contrario
tener experiencia previa estaria relacionado con una mejor autodeterminaciéon. No
estar en situacion de desempleo previamente a estar trabajando estaria relacionado
con un mejor bienestar emocional, material y fisico ademds de con mejores relaciones
interpersonales. El hecho de que la situacién previa fuera estar realizando un trabajo
en la empresa ordinaria estaria relacionado con un mejor desarrollo personal. En el
caso de que la situacién previa fuera estar en un empleo protegido estaria relacionado
con un mejor bienestar material y mejor inclusion social. Ademas el tener mas horas
semanales de trabajo se estaria relacionando con mayor autodeterminacién; por el
contrario, menos horas semanales de trabajo se relacionaria con mayor percepcién de
derechos. En cuanto al sueldo, cuanto mayor sea mayor autodeterminacion y derechos
se perciben. El no disponer de beneficios derivados del puesto de trabajo se estaria
relacionando con mayor inclusion social. Por ultimo, no contar con adaptaciones en el
puesto de trabajo estaria relacionado con mayor percepcion de autodeterminacién y
derechos, aunque disponer de las adaptaciones estaria relacionado con mejor

bienestar material.

A continuacién mostramos una tabla resumen que simplifica la informacion de
todas las variables que correlacionan de forma significativa en las distintas

dimensiones de calidad de vida (ver Tabla 17).
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Tabla 17. Variables significativas en la explicacion de las dimensiones de calidad de vida

CALIDAD DE VIDA VARIABLES
Variables relevantes B
Bienestar emocional - Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con 1*
padres/tutores)
- % Discapacidad .163%**
- Problemas de salud (Si=1; No=0) -.118*
- Problemas de comportamiento (Si=1; No=0) -.14%*
- Medicacion (Si=1; No=0) -.132%*
- Desempleo (Si=1; No=0) -.121%
Relaciones interpersonales - Edad -.117*
- Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con .109*
padres/tutores)
- Medicacion (Si=1; No=0) -.125*
- Problemas de comportamiento (Si=1; No=0) -.186***
- Desempleo (Si=1; No=0) -.112%
Bienestar material - Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con .142%*
padres/tutores)
- % Discapacidad A171%%*
- Problemas de salud (Si=1; No=0) -.108*
- Medicacion (Si=1; No=0) -.112%
- Experiencia previa (Si=1; No=0) -.131**
- Desempleo (Si=1; No=0) - 175%%*
- Empleo protegido (Si=1; No=0) .105*
- Adaptaciones (Si=1, No=0) .128*
Desarrollo personal - Género (Hombre=1; Mujer=2) .138**
- Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con -.154%*
padres/tutores)
-Empleo ordinario (Si=1; No=0) .103*
Bienestar fisico - Problemas de salud (Si=1; No=0) -241%%*
- Medicacion (Si=1; No=0) - 248***
- Desempleo (Si=1; No=0) -.110*
Autodeterminacion - % Discapacidad -.114*
- Experiencia previa (Si=1; No=0) L157**
- Horas semanales .170%*
- Sueldo .143**
- Adaptaciones (Si=1, No=0) -.130**
Inclusion social - Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con 117*
padres/tutores)
-Empleo protegido (Si=1, No=0) .107*
-Beneficios (Si=1, No=0) -.099*
Derechos -Educacion reglada (Si=1, No=0) .109*
- % Discapacidad .144%**
- Horas semanales 132%*
- Sueldo J112%*
- Adaptaciones (Si=1, No=0) -.102*
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Los resultados obtenidos indican que las distintas dimensiones de la calidad de
vida no muestran el mismo patrén de variables explicativas. Las dimensiones de
Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material y Derechos
correlacionan con variables de las tres categorias incluidas en el estudio. Sin embargo,
las dimensiones Desarrollo Personal e Inclusion Social no correlacionan con ninguna de
las variables que se relacionan con la discapacidad y la salud, pero si con las variables
incluidas en las categorias de variables socio demogréficas y variables relacionadas con
el perfil laboral. Y por otro lado, las dimensiones Bienestar Fisico y Autodeterminacién
no correlacionan con ninguna de las variables socio demograficas incluidas en el
estudio, pero si lo hacen con distintas variables relacionadas con la discapacidad y la
salud y el perfil laboral. Todas las dimensiones de calidad de vida correlacionan con
alguna de las variables relacionadas con el perfil laboral.

Los resultados nos estan indicando que un mayor bienestar emocional estaria
relacionado con vivir con los padres/tutores, no tener problemas de salud ni necesitar
medicacién, ni problemas de comportamiento en el lugar de trabajo, ademds de tener
un alto porcentaje de discapacidad y no estar previamente en situaciéon de desempleo.

Percibir unas buenas relaciones interpersonales estaria relacionado con ser
joven, vivir con los padres/tutores, no tener problemas de comportamiento en el lugar
de trabajo, ni tomar medicacion que afecte al mismo y no proceder de una situacion
de desempleo.

Un mayor bienestar material estaria relacionado con vivir con los padres/tutores,
tener un alto porcentaje de discapacidad, no tener problemas de salud ni necesitar
medicacién, no tener experiencia previa ni proceder del desempleo pero si de un

empleo protegido y disponer de adaptaciones en el puesto de trabajo.
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Ser mujer, no vivir con los padres/tutores y proceder de otro empleo ordinario
estaria relacionado con mayor desarrollo personal.

Un mejor bienestar fisico estaria relacionado con no tener problemas de salud ni
tomar medicacion que interfiera en el trabajo, junto con no proceder de una situacion
de desempleo.

Una mayor autodeterminacidon estaria relacionada con bajos porcentajes de
discapacidad, tener experiencia laboral previa, trabajar bastantes horas semanales,
percibir un sueldo alto y no necesitar adaptaciones al puesto de trabajo.

Vivir con los padres/tutores, proceder de empleo protegido y no disponer de
beneficios derivados del trabajo estaria relacionado con una mayor inclusién social.

Por ultimo, las personas perciben mayores derechos si han recibido una
educacién reglada, tienen bajos porcentajes de discapacidad, trabajaban bastantes

horas semanales sin necesitar adaptaciones al puesto y ganan un sueldo alto.

El siguiente paso fue comprobar qué porcentaje de varianza de las distintas
dimensiones de calidad de vida es explicado por cada una de las tres categorias de
variables establecidas. Para ello, realizamos un Andlisis de Regresién Jerarquico
incluyendo en el primer paso las variables socio demograficas, en el segundo paso las
variables relacionadas con la discapacidad y la salud y, en el tercer paso, las variables

relacionadas con el perfil laboral.

201



INICO-Universidad de Salamanca

La mitad de las dimensiones, Bienestar Emocional (.07), Relaciones
Interpersonales (.07), Bienestar Material (.09) y Derechos (.05), fueron explicadas por
las tres categorias de variables, con un mayor peso de las variables relacionadas con la
discapacidad y la salud, excepto en la dimensién Derechos en donde el porcentaje de
varianza de las variables relacionadas con la discapacidad y salud y las relacionadas con
el perfil laboral fue el mismo. En la dimension Bienestar Fisico son las variables
relacionadas con la discapacidad y la salud las que mayor porcentaje de varianza
explican junto con las relacionadas con el perfil laboral (.09). En el caso de la dimensién
Autodeterminacién, vuelven a ser estas dos categorias de variables las que explican,
pero en este caso las de mayor peso son las relacionadas con el perfil laboral (.05). Las
variables socio demograficas y las relacionadas con el perfil laboral son las que explican
las dimensiones de Desarrollo Personal (.05) e Inclusion Social (.03). En el caso de la
dimensién Desarrollo Personal aportan un mayor porcentaje de varianza las variables
socio demograficas y en el caso de la dimensidon Inclusién social, aquellas que se

relacionan con el perfil laboral.

5.4.2. Modelos explicativos de las dimensiones de calidad de vida

El dltimo paso fue obtener modelos parsimoniosos que explicaran las diferencias
en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva de la propia persona con
discapacidad. Para ello, realizamos un Analisis de Regresidn Jerarquico paso a paso con
las variables que resultaron previamente significativas para explicar cada una de las
dimensiones de calidad de vida. Como en el apartado anterior, en el primer paso del

analisis se incluyeron las variables sociodemograficas, en el segundo paso las
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relacionadas con la discapacidad y la salud y, finalmente, en el tercer paso se

incluyeron aquellas variables relacionadas con el perfil laboral.

Como podemos observar en la siguiente tabla que muestra los resultados del
analisis, en la dimensién Bienestar Emocional obtenemos un modelo final significativo
que incluye tres variables relacionadas con la discapacidad y la salud: Porcentaje de
Discapacidad, Problemas de comportamiento y Problemas de Salud [Fs390)-6,79;

p<.001; R*=.07] (ver Tabla 18).

Tabla 18. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Bienestar Emocional

Bienestar Emocional

2

B R
- Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con .09 .01

padres/tutores)

- % Discapacidad 6% ** .03
- Problemas de comportamiento (Si=1; No=0) -.12%* .02
- Problemas de salud (Si=1; No=0) -11%* .01
.07

Aguellas personas que tienen mayor porcentaje de discapacidad, que no
muestran problemas de comportamiento en el lugar de trabajo y que no tienen

problemas de salud, perciben mayor bienestar emocional.

Para la dimensién Relaciones Interpersonales, en el modelo final se mantuvieron
las variables Edad y Problemas de Comportamiento y la variable Situacién laboral

previa (Desempleo) [F,391)-8,39; p<.001; R?=.07] (ver Tabla 19).
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Tabla 19. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Relaciones Interpersonales

Relaciones Interpersonales

2
B R”

- Edad -.12%* .02

- Problemas de comportamiento (Si=1; No=0) -.19¥** .04

- Desempleo (Si=1; No=0) -.09%* .01

.07

Aguellas personas mas joévenes, que no tienen problemas de comportamiento en
el lugar de trabajo y que no proceden de una situacion laboral de desempleo, perciben
mejores relaciones interpersonales.

En el caso de la dimensién Bienestar Material, en el modelo final se incluyeron el
Lugar de Residencia, el Porcentaje de Discapacidad; Problemas de Salud, Situacidn
laboral previa (Desempleo) y Adaptaciones [F(s3s9)-7,679; p<.001; R?=.09] (ver Tabla
20).

Tabla 20. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Bienestar Material

Bienestar Material

2

B R’
- Lugar de residencia (0O=No vive con padres/tutores; 1= vive con J13** .02

padres/tutores)

- % Discapacidad J13Fx* .03
- Problemas de salud (Si=1; No=0) Ak .01
- Desempleo (Si=1; No=0) - 13%* .02
- Adaptaciones (Si=1; No=0) 12% .01
.09

Aquellas personas que viven con sus padres o tutores legales, tienen mayor
porcentaje de discapacidad, no tienen problemas de salud, su situacién laboral
anterior no era el desempleo y ademas tienen adaptaciones en su lugar actual de

trabajo, perciben un mejor bienestar material.
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En la dimensién Desarrollo Personal, en el modelo final entré el Lugar de

Residencia y la variable Género [F(,392)-8,794; p<.001; R2=.O4] (ver Tabla 21).

Tabla 21. Resultados del Andlisis Jerarquico paso a paso en la dimensién Desarrollo Personal

Desarrollo Personal
B R’

- Lugar de residencia (0O=No vive con padres/tutores; 1= vive con - ]5*** .02
padres/tutores) 4% .02

- Género (Hombre=1; Mujer=2)

.04

Aguellas personas que no viven con sus padres o tutores legales y que son

mujeres perciben un mayor desarrollo personal.

Para la dimension Bienestar Fisico, en el modelo final entrd la Medicacion y

también Problemas de Salud [F2,392)-17,087; p<.001; R’=.08] (ver Tabla 22).

Tabla 22. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Bienestar Fisico

Bienestar Fisico
B R’

- Medicacién (Si=1; No=0) - 17%* .06
- Problemas de salud (Si=1; No=0) -.16%* .02

.08

En cuanto al bienestar fisico, son las personas que no necesitan medicacién

habitual y que no tienen problemas de salud general las que mejor se perciben.

Para la dimensién Autodeterminacion, en el modelo final se mantuvo Horas
Semanales y entrd la variable Experiencia Previa [F(3391)-6,617; p<.001; R2=.04] (ver

Tabla 23).
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Tabla 23. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Autodeterminacién

Autodeterminacion

2
B R’

- % Discapacidad -.06 .01

- Horas semanales 14%* .02

- Experiencia previa (Si=1, No=0) 12* .01

.04

Se puede afirmar que aquellas personas que trabajan mas horas semanalmente y
qgue tienen experiencia laboral previa, se perciben con mayores niveles de

autodeterminacion.

En la dimensién Inclusién Social, el modelo final incluye la variable Lugar de

Residencia y Empleo Protegido [F(392)-5,382; p<.005; R’=.04] (ver Tabla 22).

Tabla 24. Resultados del Andlisis Jerarquico paso a paso en la dimension Inclusién Social

Inclusidn Social

2
B R
- Lugar de residencia (0=No vive con padres/tutores; 1= vive con J12%* .01
padres/tutores)
- Empleo Protegido (Si=1; No=0) J12%* .01
.02

Segun la relacidon que se establece entre las variables, podemos afirmar que
aquellas personas que viven con sus padres o tutores legales y que su situacién laboral
anterior era un entorno protegido (centro especial de empleo, empresa de insercién o

centro ocupacional) perciben sentir una mayor inclusién social.

Por ultimo, en la dimension Derechos, en el modelo final se mantuvieron las
variables Educacién Reglada y Porcentaje de Discapacidad y entré también la variable

Sueldo [F 3 391)-6,038; p<.001; R>=.04] (ver Tabla 25).
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Tabla 25. Resultados del Analisis Jerarquico paso a paso en la dimension Derechos

Derechos
2
B R’
- Educacion Reglada (Si=1; No=0) A3%* .01
- % Discapacidad - 13%* .02
- Sueldo A1 .01
.04

Aguellas personas trabajadoras que han tenido formacion reglada, con menores
porcentajes de discapacidad y que son perceptoras de mayores sueldos mensuales

manifiestan percibirse con mayor igualdad de condiciones y sentirse mas respetadas.
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5.5. Incidencia del empleo con apoyo en la calidad de vida

En este ultimo apartado del capitulo de resultados, el objetivo planteado es el
estudio de la incidencia del empleo con apoyo en la calidad de vida percibida desde las
personas con discapacidad intelectual. Para ello, realizamos dos comparaciones. En la
primera comparamos los resultados obtenidos en calidad de vida de nuestra muestra
estudio con la muestra baremo de la Escala Integral, ya que la principal diferencia
entre ambas la encontramos en la situacion o contexto laboral, pues la mayoria de la
muestra normativa se encontraba realizando actividades en ambitos protegidos. Y en
segundo lugar, comparamos los resultados obtenidos en calidad de vida por la muestra
de estudio en dos momentos temporales, en un momento inicial de su contratacién y
transcurrido aproximadamente un afo, y de esta manera poder estudiar cémo el
hecho de estar desarrollando un trabajo ordinario a lo largo del tiempo incide en la

calidad de vida.

5.5.1. Comparacion con el baremo

En primer lugar, para estudiar la incidencia que tiene el empleo a través de la
metodologia del empleo con apoyo sobre la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual, comparamos los resultados de la muestra estudio en la Escala
Subjetiva INTEGRAL respecto a los valores del Baremo de la Escala Integral (Verdugo,

Gomez, Arias y Schalock, 2009).
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Inicialmente, comprobamos que fuesen equiparables la muestra normativa y la

de nuestro estudio en cuanto a las caracteristicas socio-demograficas.

Tabla 26. Caracteristicas socio-demogréficas de la muestra normativa y estudio

MUESTRA NORMATIVA MUESTRA ESTUDIO
N % N %
Género
- Hombre 505 58,7 229 58
- Mujer 356 41,3 166 42
Total 861 100 395 100
Edad
- 1821 55 6,4 71 18
- 22-30 213 24,7 203 51,4
- 31-40 274 31,8 97 24,6
- 41-50 179 20,8 23 5,8
- 450 99 11,5 1 0,3
Total 820 95,2 395 100
Perdidos 41 4,8
Vivienda
- Independiente sin apoyos 19 2,2 35 8,9
- Independiente con apoyos 9 1 21 5,3
- Familiar 468 54,4 335 84,8
- Piso Tutelado 134 15,6
- Residencia/Institucién 183 21,3 1 1
- Otros 1 0,1
Total 814 94,1 395 100
Perdidos 47 5,5
Situacion Laboral
- No trabaja 84 9,8
- Empleo ordinario 10 1,2
- Empleo con apoyo 11 1,3 395 100
- C. Especial de Empleo 48 5,6
- C. Ocupacional 590 68,5
- Otros 75 8,7
Total 818 95 395 100
Perdidos 43 5

Como se observa en la Tabla 26, los participantes en el estudio de validacién de

la escala fueron 861 adultos con discapacidad intelectual, y los del presente estudio de

investigacion fueron 395 adultos también con discapacidad intelectual. La muestra

normativa estaba formada por mas hombres (58,7%) que mujeres (41,3%), al igual que

en el caso de la muestra del estudio (hombres 58%, mujeres 42%). En ambas muestras

la gran mayoria residia en vivienda familiar. En cuanto a la edad, en la muestra
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normativa el grupo mayoritario fue el formado por personas entre 31 y 40 afios
(31,48%), mientras que en el caso de la muestra estudio, el grupo mayoritario fue el

formado por el grupo de 22 a 30 afios.

La principal diferencia entre ambas muestras la encontramos en la situacién
laboral, ya que la mayoria de la muestra normativa se encontraba realizando
actividades en ambitos protegidos (centros ocupacionales y centros especiales de
empleo) (74,1%) y en el caso de la muestra estudio, el 100% de los participantes se
encontraba trabajando en un empleo ordinario bajo la modalidad de empleo con

apoyo (ver Tabla 24).

Para realizar el andlisis comparativo, hicimos una reagrupacién de los items para
que la versién de la escala utilizada fuera equivalente a la Escala Integral utilizada con
la muestra normativa (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009), la cual esta formada
por seis dimensiones en el caso de la perspectiva subjetiva (Autodeterminacién,
Inclusion Social, Bienestar Laboral, Bienestar Material, Bienestar Emocional y Fisico, y

Bienestar Familiar) (ver Tabla 27).
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Tabla 27. Dimensiones e indicadores de la Escala Integral (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009)

DIMENSIONES

INDICADORES

AUTODETERMINACION

Autonomia; Decisiones, Elecciones; Metas y preferencias
personales; Oportunidades.

INCLUSION SOCIAL

Apoyos; Derechos (Igualdad, Intimidad, Libertad, Respeto,
Inclusion); Relaciones sociales.

BIENESTAR LABORAL

Relaciones laborales; Condiciones del lugar de trabajo;
Desempefio laboral.

BIENESTAR MATERIAL

Ingresos; Ocio; Condiciones de la vivienda; Posesiones;
Educacion; Atencidn sanitaria.

BIENESTAR EMOCIONAL Y FISICO

Satisfaccion con la vida; Autoconcepto; Salud.

BIENESTAR FAMILIAR

Relaciones familiares; Inclusidon familiar; Comunicacion
familiar.

Obtuvimos el sumatorio de las puntuaciones en los items correspondientes a

cada dimensidn, porque asi se consideran las puntuaciones en cada dimension en el

Baremo. A continuacidn, realizamos pruebas t para una muestra, en las que

comparamos la media de la muestra estudio con la media del baremo en cada una de

las dimensiones de las escalas (ver Tabla 28).

Tabla 28. Descriptivos muestra y baremo y prueba t en cada dimension de calidad de vida desde

la perspectiva subjetiva

DIMENSIONES CALIDAD DE VIDA BAREMO MUESTRA PRUEBA t

AUTODETERMINACION 24,5 25,03 t (304=3,067 p=.002
INCLUSION SOCIAL 25 26,17 t (300= 6,644 p<.001
BIENESTAR LABORAL 14 14,08 t (304= 0,831 p=.406
BIENESTAR MATERIAL 31 30,87 t (304=-0,728 p=.467
BIENESTAR EMOCIONAL Y FiSICO 24 23,63 t 304=-2,203 p=.028
BIENESTAR FAMILIAR 10 10,26 t (304=4,248 p<.001
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Los datos indican que la muestra estudio esta significativamente mejor que la

muestra baremo en tres dimensiones: Autodeterminacién, Inclusién Social y Bienestar

Familiar.

empleo con apoyo

5.5.2. Comparacion de dos momentos dentro del programa de

Para evaluar la incidencia en la calidad de vida de desarrollar un trabajo en la

empresa ordinaria a través de la metodologia del empleo con apoyo utilizamos un

diseio antes-después. Para ello, comparamos las puntuaciones de los participantes en

la escala subjetiva, en dos momentos temporales diferentes, a los pocos meses de

iniciar contrato y aproximadamente un afo después.

Para obtener los resultados de este apartado, contamos con los datos recogidos

de aquellos sujetos que participaron en el Programa ECA Caja Madrid en los afios 2008

y 2009 y de aquellos que lo hicieron en 2009 y 2010. A continuacién podemos ver en la

Tabla 29 algunas de las caracteristicas de ambos grupos.

Tabla 29. Caracteristicas de los participantes considerados en el estudio antes-después

Grupo N GENERO EDAD % DISCAPACIDAD ESCALA CUMPLIMENTADA
Grupo 1 52 Hombre=31 (59,6%) M= 26,35 33-44%= 18 (34,6%)
2008/2009 Mujer=21 (40,4%) D.T.=6,3 45-64%= 3 (5,8%) Escala Integral Subjetiva
> 65 =31 (59,6%)
Grupo 2 63 Hombre=37 (58,7%) M= 27,32 33-44%= 27 (42,9%) Escala Integral Subjetiva
2009/2010 Mujer=26 (41,3%) D.T.=6,1 45-64%= 8 (12,7%)
> 65 =28 (44,4%)
Total115

En primer lugar, comprobamos que no existian diferencias significativas entre los

dos grupos para considerar los resultados conjuntamente. Comparamos los dos grupos
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de sujetos en calidad de vida y no hallamos diferencias significativas [F (1,113=0,97, p=
.33]. También realizamos un ANOVA mixto con un factor inter: grupo, y dos intra: el
momento de medida y las dimensiones, y no encontramos efectos significativos de la
interacciéon grupo por momento de evaluacion [F (1,113=0,65, p= .42]; ni del grupo por
las dimensiones de calidad de vida [F (7,791)=1,98, p=.06]; ni de la interaccion grupo por
sus dos momentos de evaluacion por las dimensiones de calidad de vida [F (7,791)=1,68,
p=.11].

Una vez comprobado que no existian diferencias entre los grupos, analizamos
mediante un ANOVA de medidas repetidas los datos de ambos grupos (n tota =115) en
los dos momentos temporales, y no encontramos diferencias significativas [F
(1,113)=0,89, p= .35]. A continuacion, realizamos una ANOVA de medidas repetidas con
dos factores intra: el momento de evaluacion y las dimensiones de calidad de vida. La
interaccion entre el momento de evaluacién por las dimensiones de calidad de vida fue

significativa [F (7,791)=3,04; p=.001; eta’=.03] (ver Tabla 30).
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Tabla 30. Estadisticos descriptivos de las dimensiones de calidad de vida en los dos momentos de

evaluacién
Dimensiones Momento 12 Momento 22

n=115 n= 115

Bienestar Emocional M= 3,42 M= 3,38
d.t.=0,46 d.t=0,52

Relaciones Interpersonales M= 3,22 M= 3,23
d.t=04 d. t.=0,40

Bienestar Material M= 3,44 M= 3,39
d. t.=,42727 d.t.=0,44

Desarrollo Personal M= 3,36 M= 3,39
d.t.=0,47 d.t.=0,47

Bienestar Fisico M= 3,39 M= 3,40
d.t.=,41 d.t.=0,47

Autodeterminacion M= 3,01 M= 3,05
d.t.=0,4 d.t.=0,39

Inclusion Social M= 3,13 M= 3,30
d.t.=0,41 d.t.=0,45

Derechos M= 3,29 M= 3,36
d.t.=0,49 d.t.=0,50

Realizamos las pruebas a posteriori con el ajuste de Bonferroni, y encontramos
diferencias significativas en la dimensién Inclusiéon Social (p=.001).En el segundo
momento de medida se obtiene una puntuacién mas elevada, lo que nos indica que se

produce una mejora en esa dimension (Figura 20).
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Figura 20. Representacion grafica de las dimensiones de calidad de vida en los dos momentos de
evaluacion

(BE=Bienestar Emocional, RI= Relaciones Interpersonales, BM=Bienestar Material, DP= Desarrollo
Personal, BF= Bienestar Fisico, AU=Autodeterminacién, I1S= Inclusién Social, D= Derechos)

Cuando evaluamos la calidad de vida aproximadamente un afio después de estar
trabajando en situacion de empleo con apoyo, mejora la percepcion de los
trabajadores en la dimension de Inclusidon Social, es decir, las personas con
discapacidad intelectual que estan trabajando en empresas ordinarias, con el paso del
tiempo se perciben con un mayor nivel de bienestar a nivel social en cuanto a

participacién e integracion social.
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CONCLUSIONES

“Paso a paso”. Natalia Casado
V Concurso de Fotografia Digital del INICO
Las personas con discapacidad en la vida cotidiana

Premio Fundacién Grupo Norte
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6. CONCLUSIONES

A lo largo de los capitulos anteriores hemos mostrado la fundamentacion tedrica
en relacion a los conceptos bdsicos concernidos a esta tesis, junto con algunas lineas
de investigacion dirigidas a profundizar en el conocimiento del empleo con apoyo en
las personas con discapacidad intelectual, haciendo especial hincapié en la calidad de
vida. Asimismo, para complementar dicha linea de investigacion hemos expuesto y
presentado el presente estudio. Sin embargo, cabe sefialar que para finalizar dicho
trabajo es necesario realizar un analisis critico y reflexivo de los resultados obtenidos
gue nos permita alcanzar un sentido global y concluir esta tesis doctoral. Para ello, este
ultimo capitulo lo dedicaremos a las conclusiones del estudio, las limitaciones
encontradas y las futuras lineas de actuacién que quedan abiertas para seguir

estudiando la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual.

El objetivo general que motivoé el desarrollo de este estudio fue profundizar en el
conocimiento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, que
estan trabajando en empresas ordinarias a través de la metodologia del ECA. Para
lograrlo, seguimos un proceso basado en la recogida de informacién de trabajadores
con discapacidad intelectual, pues creemos fundamental considerar la percepcién de la
persona para conseguir un mejor entendimiento de su calidad de vida y asi poder
mejorarla. En este sentido, estamos de acuerdo con numerosos investigadores que
coinciden en la importancia de escuchar a las personas para comprenderlas mejor y asi
poder proporcionarles servicios de apoyo mas eficaces (Schalock y Verdugo, 2003;
Schalock y Verdugo, 2013). Por otro lado, también contamos con la valoracién de sus

preparadores laborales. Dicha informacidn fue recogida a través de dos instrumentos
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de evaluacién que presentamos en el cuarto capitulo. Esta metodologia nos permitio
conocer el perfil de los trabajadores; la calidad de vida desde dos perspectivas, la de
las propias personas con discapacidad y la de sus preparadores laborales; la

comparacion entre ambas y el impacto del empleo con apoyo en la calidad de vida.

Por consiguiente, llevamos a cabo diferentes tipos de andlisis, un primer tipo
basado en el cdlculo de frecuencia, descriptivos, porcentajes, medias y desviaciones
tipicas que nos proporcioné el perfil y el analisis de las dimensiones de calidad de vida;
un segundo analisis orientado al estudio del grado de concordancia entre las
perspectivas a través del indice de Kappa; un tercer tipo de analisis, analisis de
varianzas, permitié comprobar los niveles de calidad en las dimensiones, la incidencia
del género y porcentaje de discapacidad y la incidencia del empleo con apoyo en la
calidad de vida a lo largo del tiempo; un cuarto andlisis basado en correlaciones de
Pearson y regresién que nos permitid saber qué factores y modelos explican la calidad
de vida; y por ultimo, un analisis de contraste tras el que obtuvimos el impacto del ECA
en la calidad de vida al comparar con la muestra baremo de la escala utilizada. Gracias
al estudio de la informacion obtenida a través de dichos analisis, generamos una serie
de conclusiones y propuestas de cambio, cuya finalidad es mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual. Asi, lo presentamos a continuacién
organizado en tres apartados: perfil del trabajador, calidad de vida e impacto del

empleo.
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Perfil del trabajador

Cuando hablamos de perfil del trabajador, nos estamos refiriendo al conjunto de
rasgos mas frecuente obtenido del estudio de las variables sociodemograficas vy
laborales, que representan al trabajador con discapacidad intelectual en la empresa
ordinaria a través del ECA en nuestro pais. Dado el elevado niumero de sujetos que
compuso la muestra estudio y la representatividad geografica conseguida, podemos

decir que hemos obtenido un retrato de dicha poblacién.

El estudio nos indicd que el perfil del trabajador, consiste en ser un hombre
joven (entre 22 y 30 afios) con un porcentaje de discapacidad igual o superior al 65%,
gue posee un buen estado de salud, que vive con sus progenitores o tutores legales en
la vivienda familiar y que recibié su educacién en un centro de educacién ordinaria. En
cuanto a las caracteristicas del perfil laboral, vemos que su situacién previa al trabajo
era estar realizando alguna actividad formativa de caracter laboral y que cuenta con
experiencia laboral. En relacion al tipo de empresa, es privada y dentro del sector
servicios. La categoria profesional a la que pertenece es baja: mozo, pedn o ayudante.
El contrato es temporal, a jornada parcial, con una media de 26 horas a la semana y
con un sueldo medio de aproximadamente 650 euros mensuales. No goza de
beneficios derivados del empleo, ni requiere adaptaciones del puesto de trabajo. Por

ultimo, no tiene problemas de comportamiento en su trabajo.

Obtenida esta imagen, vamos a comentar algunas de sus caracteristicas que

despertaron nuestra curiosidad.
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El hecho de que fuera hombre y no mujer, era un dato esperable teniendo en
cuenta investigaciones previas relacionadas con el empleo con apoyo (Verdugo, Jordan
de Urries, Orgaz, Benito, Martin-Ingelmo, Ruiz y Santamaria, 2010), no obstante sus
proporciones fueron similares. Sin embargo, en relaciéon a la edad, se pudo apreciar
que los mayores de 41 afios estaban subrepresentados, por lo tanto, parece ser que la
edad en las personas con discapacidad puede ser un factor discriminatorio a la hora de
trabajar. Curiosamente y en contra de lo hallado en estudios anteriores (INE, 2010)
fueron las personas con mayor porcentaje de discapacidad las que mayoritariamente
se encuentran trabajando. A este respecto caben dos reflexiones, por un lado estamos
frente a un dato significativo desde el punto de vista de la empleabilidad de las
personas con discapacidad intelectual, este dato estaria apoyando varios principios del
ECA (EUSE, 2005) en relacién a la individualidad, flexibilidad y accesibilidad para todas
las personas con discapacidad. Por otro lado, hay que tener en cuenta que la muestra
fue tomada de los participantes del Programa ECA Caja Madrid, en el cual se realizaba
una financiacion diferenciada por niveles de discapacidad, aportando mayor
financiacion cuanto mayor fuera el porcentaje de discapacidad, de tal manera que las
entidades participantes presentaban aquellas inserciones laborales que les aportaban

mayor apoyo econémico.

El lugar de residencia refleja una realidad de nuestro pais pues, si tenemos en
cuenta el salario medio del que disponen, pocas son las personas que pueden vivir
fuera de la casa familiar de modo independiente (con o sin apoyos). Otro dato que
merece la pena destacar, es el hecho de que proceden de centros de educacién
ordinaria y no especial, lo que nos lleva a pensar que la normalizacién en la educacién

propicia normalizacién en la vida laboral. Asimismo, disponer de servicios de ECA para

222



Capitulo 6. Conclusiones

conseguir la insercion laboral puede jugar un papel fundamental en el desarrollo
exitoso de los programas de transicién a la vida adulta, junto con el proceso de
Autodeterminacién, el Curriculum Funcional desarrollado en la escuela y la utilizacidn
de la Planificacidon Centrada en la Persona, como indican Jorddn de Urries y Verdugo

(2013).

Por otro lado, centrdandonos en los datos relacionados con el aspecto laboral,
encontramos que lo mas habitual antes de trabajar es estar realizando actividades
formativas o en situacion de desempleo, por el contrario el porcentaje de personas
gue previamente se encontraban en entornos laborales protegidos es muy bajo. Este
dato estaria confirmando la baja tasa de transicion que existe del mundo laboral
protegido (CEE, CO y El) al ordinario, cuestion reflexionada y planteada por Jordan de
Urries y Verdugo (2010b) en el documento blanco titulado “El empleo integrado como
meta irrenunciable”, el cual recoge una reflexién critica, fruto de investigaciones vy
experiencias desarrolladas desde INICO sobre la necesidad de reconducir las politicas y
sobre discapacidad y empleo hacia el empleo integrado. Tal y como manifiestan Jordan
de Urries y Verdugo (2012a) encontramos varios trabajos respecto a este tema, entre
ellos el de Cueto y cols. (2009) quienes indican como la OCDE (1992) manifiesta que las
tasas de transicion del empleo protegido al ordinario son muy bajas, situandose entre
el 1y el 5%. También muestran la valoracién de Lopez y Seco (2005) que seiala que
los CEE en Espafa se han convertido en un punto final para los trabajadores con
discapacidad; o la de Pereda, de Prada y Actis (2003) que afirman que pocas veces se
produce el objetivo de transito a la empresa ordinaria de los CEE, provocando un

I”

“efecto de campana de cristal” que proporciona a sus trabajadores una sensacién de

mayor seguridad, pero en un escenario de sobreproteccion que limita sus expectativas
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y posibilidades de promocidn laboral auténoma; o la de Malo y Rodriguez (2000) que
pone de manifiesto que los CEE suelen ser mas bien el final de la carrera laboral de las
personas con discapacidad que trabajan en ellos, y sus “mejores” trabajadores no son
promocionados al empleo ordinario, puesto que la productividad del CEE se veria

afectada.

Otro dato relacionado con el anterior, es el hecho de que aunque la mayoria si
tiene experiencia laboral previa, un porcentaje nada desdefable (34,4%) no tenia
ningun tipo de experiencia laboral, lo que indica que incluso sin experiencia laboral
previa la incorporacion al mercado laboral ordinario es posible y mas probable que si

proviene de dmbitos laborales protegidos.

Datos como que la empresa fuera de tipo privado, del sector servicios vy
desarrollando puestos de trabajo poco cualificados con contratos temporales eran
datos esperables teniendo en cuenta estudios previos (Verdugo, Jordan de Urries,
Orgaz, Benito, Martin-Ingelmo, Ruiz y Santamaria, 2010). Que la mayoria de los
contratos fueran temporales puede ser reflejo de la situacidn de crisis socioecondmica
que enmarcaba la situacion de aquel momento y la actual. En cuanto a la media de
horas semanales trabajadas, nos invita a pensar en la conveniencia de tratar de
conseguir empleos normalizados con jornadas laborales y horarios semanales similares
a los de la poblacién sin discapacidad, sin perder de vista el hecho de que pueden ser
necesarias las adaptaciones en la jornada. Lo que esta apoyando la existencia de
indicadores de calidad en los programas de ECA, propuestos por Wehman y cols.

(2007).
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Respecto al salario percibido, los estudios realizados hasta el momento
encuentran que las personas con discapacidad reciben un menor salario que aquellas
que no tienen una discapacidad (Rodriguez y cols., 2012). En esta ocasién con un
sueldo medio de 659 euros mensuales, podemos confirmar que dicho salario supera
por muy poco el salario minimo interprofesional de 2013 (645,30 euros/mes), ademas
de los de 2008, 2009 y 2010 que fue cuando se evalud. Por lo tanto, podemos concluir
que el salario percibido es bajo aunque conforme a la baja categoria profesional del

puesto de trabajo que desarrollan.

Sorprende la falta de requerimiento de adaptaciones en el puesto de trabajo, lo
que nos estaria indicando la existencia de multiples puestos de trabajo que las
personas con discapacidad intelectual pueden desarrollar de una manera totalmente

normalizada o tipificada.

Finalmente, que la persona no tenga problemas de comportamiento en su
trabajo, consideramos que es un dato importante a tener en cuenta en el perfil,
ademas de la ausencia de problemas de salud, ya que ambos pueden ser datos claves a
la hora de presentar el colectivo a futuros empleadores, y contribuir a la eliminacién
de falsos prejuicios. De hecho, sabemos que a través del ECA, las personas con severas
discapacidades logran disminuir sus problemas de comportamiento (West y Patton,

2010).

Antes de terminar con este apartado, y continuar con la elaboracion de

conclusiones, retomamos las hipdtesis que sirvieron para centrar este trabajo.
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La primera hipotesis planteaba que el perfil sociodemogrdfico esperado seria de
personas jovenes que vivieran con sus padres y que hubieran realizado sus estudios en
un centro ordinario. La segunda hipodtesis planteaba que el perfil relacionado con la
discapacidad y la salud seria de personas con un alto porcentaje de discapacidad y con
buena salud y sin problemas de comportamiento en su lugar de trabajo. Y la tercera
hipdtesis planteaba que el perfil laboral esperado seria el de una persona con
experiencia laboral, trabajando en empresa privada dentro del sector servicios o
comercio con una jornada laboral parcial, desarrollando un puesto de trabajo poco
cualificados por contrato temporal y percibiendo un salario mensual medio. Ademds, se
esperaba que no dispusiera de beneficios derivados del puesto de trabajo y que no
requiriera de adaptaciones en su puesto de trabajo. Segun los datos obtenidos se
confirman todas las hipdtesis con excepcidén de lo esperado en la tercera hipdtesis en
relacion al salario, ya que se esperaba la percepcidén de un salario medio y este fue
bajo, muy proximo al salario minimo. Las hipdtesis se plantearon teniendo en cuenta

los resultados de estudios previos (Verdugo, Santamaria, Orgaz y Gédmez, 2010).
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Calidad de vida

Con el objetivo de profundizar en el conocimiento de la calidad de vida de los
trabajadores con discapacidad intelectual, se llevaron a cabo diversos analisis de las
dimensiones que componen la calidad de vida desde el modelo desarrollado por
Schalock y Verdugo (2003). Para ello se analizaron las dimensiones tanto desde la
propia perspectiva de los trabajadores con discapacidad intelectual como desde la

valoracion del profesional que les brindaba el apoyo como preparador laboral.

En el estudio de la calidad de vida desde la perspectiva del trabajador con
discapacidad intelectual utilizamos la Escala Subjetiva (Verdugo, Arias y Gdmez, 2008),
realizando un andlisis de la distribucion de las respuestas a cada item en las diferentes
dimensiones. De esta manera, pudimos comprobar que la percepcidon que tenian de su
calidad de vida era elevada. La puntuacién de calidad de vida general fue 3,79 (maximo
4) y en las ocho dimensiones se obtuvieron puntuaciones medias de sus items
superiores a 3. Tan sélo en 7 de los 47 items se obtuvieron puntuaciones inferiores a 3,
pertenecientes a las dimensiones de Relaciones Interpersonales (2 de sus 7 items),
Autodeterminacién (3 de sus 9 items) e Inclusion Social (2 de sus 6 items). Por otro
lado, resaltamos que 10 de los 47 items distribuidos en todas las dimensiones menos

en Autodeterminacién, alcanzaron puntuaciones superiores a 3,5.

En relacidon a los datos mas negativos se vincularon con aspectos sociales y
autodeterminacion. Los sujetos manifestaron la necesidad de tener mds amigos,
seguido de percibirse con pocos amigos para salir a divertirse, no creen que participen
en su entorno (barrio) como cualquier otra persona y consideraban que las actividades

de ocio de su ciudad en las que participa eran aburridas. Respecto a la
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autodeterminacion manifestaron tener dificultades para elegir, seguido de percibirse
como que sus padres/tutores no les permiten tomar sus propias decisiones a la hora
de gastar su dinero donde quiere y manifestaban no poder elegir el trabajo que mas le
gusta desempefiar. Estos datos pueden estar indicando la necesidad de mayores
apoyos a la hora de tener amistades, de participar en su entorno como cualquiera, de
gue su ocio sea realmente recreativo para la persona, mayores oportunidades de
elegir y poder tomar sus propias decisiones en cuestiones tan personales como donde

gastar el dinero o el desempefio de su trabajo.

Por otro lado, y en relacidn a los datos mds positivos, destaca el hecho de que los
sujetos a nivel de desarrollo personal perciben que las cosas que le han ensefado son
importantes, respecto a la inclusion social perciben que cuentan con personas que le
ensefian aquello que no, y en lo referido al bienestar fisico perciben que desde los
servicios sanitarios se le proporciona los cuidados que necesita. Se perciben
totalmente integrados en su dmbito familiar, también perciben muy positivamente su
lugar y condiciones (limpieza y seguridad) de trabajo, se sienten admitidos por sus
compaieros de trabajo, se perciben con los mismos derechos que cualquier otra
persona ademas de contentos y con ganas de realizar diferentes actividades o tareas.
Posiblemente, muchos de estos aspectos donde se perciben de manera especialmente
positiva se los esté ofreciendo el hecho de estar trabajando en un ambiente

normalizado a través de un programa de ECA.

Estos datos nos llevan a concluir que las personas con discapacidad que se
encuentran trabajando en un empleo ordinario a través del ECA se perciben en general

con altos niveles de calidad de vida, especialmente en cuestiones relacionadas con
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Bienestar Material y Fisico, seguidas de Desarrollo Personal, Bienestar Emocional y
Derechos. Pero que se perciben peor en Autodeterminaciéon como, por ejemplo, para
elegir el trabajo que mas les gusta desempefiar, decidir sobre su dinero y su capacidad
de eleccién. Ademads podemos concluir que respecto al aspecto social, estas personas
se perciben peor en cuanto a las amistades, su ocio y participacion en la comunidad y
mejor en cuanto a su integracién en la familia, su aceptacidn por los compafieros de
trabajo y disposicion de personas que le apoyan. Estas conclusiones apoyan las
obtenidas en el estudio de Verdugo, Santamaria, Orgaz y Gédmez (2010), llevado a cabo
con una muestra de caracteristicas similares. Se confirma la cuarta hipdtesis que
esperaba que los trabajadores con discapacidad intelectual se percibieran con unos
buenos niveles de calidad de vida en todas sus dimensiones, ya que entendiamos que el
hecho de estar trabajando en una empresa ordinaria con los apoyos necesarios influye

de manera positiva.

En resumen, podremos mejorar la calidad de vida de los trabajadores con
discapacidad intelectual, si desde los proveedores de servicios y apoyos se centran los
esfuerzos en mejorar su autodeterminacion, fomentando las elecciones, el control
personal y el establecimiento de metas y preferencias, asi como mejorar y ampliar sus
relaciones interpersonales mediante el fomento de las amistades y el ocio, y la

participacién en la comunidad.

Para el estudio de la calidad de vida desde la valoracion del profesional que
brindaba los apoyos en el proceso de insercion laboral a los trabajadores con
discapacidad intelectual, se utilizo la Escala Objetiva (Verdugo, Arias y Gomez, 2008).

Dado que dicha escala tenia dos opciones de respuesta al item (si o no), obtuvimos el
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porcentaje de participantes que en cada item recibia la respuesta afirmativa, y asi
mostrar el porcentaje de trabajadores con discapacidad intelectual que segun la
valoracion de su preparador laboral tenia buen nivel de calidad de vida. De esta
manera comprobamos que la valoracidn que realizaban era muy elevada, pues el
porcentaje mas bajo fue del 60%, de un item ubicado en Ila dimensién
Autodeterminacién. Asimismo, las puntuaciones mas bajas se obtuvieron en 9 de los
29 items que oscilaban entre el 73% y el 83%, ubicados en todas las dimensiones
excepto en Bienestar Emocional. Por otro lado, las puntaciones mas altas se dieron en
7 de los 29 items que alcanzaron puntuaciones iguales o superiores a 95%, distribuidos
en las dimensiones de Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar

Material, Bienestar Fisico e Inclusidn Social.

En relacién a los datos mds negativos observamos, que el mayor nimero de
items se ubicaban en la dimension Autodeterminacion, de tal manera que los
trabajadores con discapacidad fueron valorados como personas que no deciden por si
mismas ddénde gastar su dinero y no pueden comprar aquello que desean, que no
manifiestan intereses y objetivos propios ni se planifican para alcanzarlos, y ademas
eran percibidos sin la potestad de invitar a sus amigos a casa. También fueron
percibidos de manera negativa respecto a mantener su habitacién limpia y ordenada.
En relacion con aspectos sociales valoraron que no tiene amigos con los que hacer las
cosas que le gustan, que no estdan compenetrados con sus compafieros de trabajo y
gue no participan en las asociaciones de su comunidad ni en actividades de ocio

normalizadas.
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Por otro lado, en relacién a los items que mejor puntuaron, ninguno se ubicé en
las dimensiones de Desarrollo Personal, Autodeterminacion y Derechos. Practicamente
el 100% de los trabajadores fue valorado con una vivienda que cuenta con las
condiciones de habitabilidad adecuadas, que tiene el apoyo de otras personas cuando
lo necesita, con un estado de salud adecuado para desarrollar una actividad normal,
que posee las cosas que necesitan, satisfechos consigo mismos y con buenas

relaciones con sus compafieros de trabajo.

Estos datos nos llevan a concluir que las personas con discapacidad que se
encuentran trabajando en un empleo ordinario a través del ECA son valoradas en
general con altos niveles de calidad de vida, especialmente en cuestiones relacionadas
con Bienestar Material, Fisico, y Emocional. Asimismo, son peor valoradas en
cuestiones relacionadas con la Autodeterminacion, como decidir sobre su dinero,
manifestar intereses y objetivos y hacer planes para alcanzarlos, y poder invitar a
amigos a casa. Ademas, respecto al dmbito social, estas personas son valoradas peor
en cuanto a las amistades, la compenetracidn con sus compafieros de trabajo y
participacién en la comunidad y ocio normalizado. Sin embargo, son especialmente
bien valoradas respecto a mantener buenas relaciones con sus companeros de trabajo
y respecto a la disposicidon de personas que les apoyan. Se confirma la hipdtesis quinta
que planteaba que los profesionales valorarian que las personas con discapacidad
intelectual tienen unos buenos niveles de calidad de vida en todas sus dimensiones, ya
que entendiamos que los profesionales valorarian de manera muy positiva el hecho de

estar trabajando en una empresa ordinaria.
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En resumen, y teniendo en cuenta la perspectiva del profesional, podremos
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que estan en
ECA si desde los servicios y apoyos que reciben se trabaja para mejorar su
autodeterminacion, sus amistades, el ocio que realizan, la participacién en la
comunidad y, a nivel laboral, la compenetracién con compaiieros de trabajo.
Propuestas que coinciden en parte con uno de los aspectos identificados por Alomar y
Cabré (2005) a la hora de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
gue trabajan en empleos ordinarios, como es disefiar las intervenciones para favorecer

una mayor autodeterminacion e integracién social.

Aparte del estudio por separado de las dimensiones de calidad de vida desde las
dos perspectivas, se analizé también el grado de concordancia entre ambas, lo que
permitid enriquecer la investigacién conociendo la relacion existente entre ambas.
Para que el estudio de concordancia fuera lo mas fiable posible, seleccionamos items
equivalentes entre ambas escalas (25 items) y dicotomizamos el formato de respuesta

de la Escala Subjetiva a si/no.

Los resultados nos permiten concluir que el grado de concordancia entre las
perspectivas es alto y en términos afirmativos, es decir, el grado de acuerdo entre los
preparadores laborales y los trabajadores con discapacidad intelectual, respecto a la
calidad de vida de éstos, es elevado y en el sentido de altos niveles de calidad de vida.
Estos resultados estarian contradiciendo a varios autores que sefialan la escasa, o
incluso nula, relacion entre ambas perspectivas (Claes, van Hove, Vandevelde, van
Loon y Schalock, 20012; Perry y Felce, 2005; Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009).

Por su parte, Janssen, Schuengel y Stolk (2005) manifestaron que las discrepancias

232



Capitulo 6. Conclusiones

entre perspectivas constituyen una fuente potencial de informacién que aumenta la
posibilidad de desarrollar programas mas ajustados a las necesidades reales de las
personas. Por ello, pasamos a continuacién a comentar y concluir con respecto a las

discrepancias o desacuerdos hallados en el estudio.

Los desacuerdos se producen en dos items pertenecientes a la dimension
Autodeterminacién, que ademas fue la peor valorada desde ambas perspectivas. Los
resultados obtenidos indican que los trabajadores perciben en mayor medida que sus
preparadores laborales que manifiestan sus intereses y objetivos y se planifican para
alcanzarlos. Esto nos lleva a concluir que posiblemente se esté produciendo un
problema de comunicacion o entendimiento entre ambos. Ademas también
encontramos grado de desacuerdo alto en el item relacionado con decidir dénde
gastar el dinero, de tal manera que el trabajador y el preparador laboral no coinciden
en si la persona con discapacidad puede o no gastar su dinero. Por lo tanto,
entendemos que serd conveniente asegurarse de tener la informacién correcta sobre
esta cuestion y lo que la persona desea al respecto, para poder mejorar su
autodeterminacién y calidad de vida. En otro item de la dimension Bienestar Material
gue hace referencia a la disposicion sobre el dinero para comprar lo que se desea,
ocurre lo mismo que en el caso anterior, por lo que nuevamente creemos que sera
beneficioso que el preparador laboral esté bien informado al respecto, para poder

apoyar a la persona en la mejora de su calidad de vida.

Otras dos cuestiones que consideramos relevantes son, por un lado el hecho de
qgue los trabajadores con discapacidad se perciben mas compenetrados con sus

compaieros de trabajo que lo que valoran sus preparadores laborales. Esta
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circunstancia podria afectar de tal modo que el preparador laboral estuviera dando
mas apoyo del necesario al trabajador y estar privandole de los apoyos naturales que
le pueden ofrecer sus compafieros. La otra cuestién es que los trabajadores se
perciben con mds problemas de salud que lo que valoran sus preparadores laborales,
por lo tanto, quizds un problema de salud pudiera estar interfiriendo en su

rendimiento laboral y sus preparadores no estar percibiéndolo.

Nos llama la atencidn el desacuerdo que surge respecto a las amistades, ya que
en todos los casos los preparadores laborales valoran mas positivamente que los
trabajadores con discapacidad las amistades que tienen para divertirse, la libertad para
poderlas invitar a sus casas y la participacion en la comunidad y actividades de ocio.
Por lo tanto, estos pueden ser claros indicadores de hacia dénde pueden dirigirse las

intervenciones para mejorar sus relaciones sociales e inclusidn social.

Respecto al grado de acuerdo entre ambas perspectivas, nos planteamos la sexta
hipdtesis que esperaba encontrar un grado de acuerdo elevado en la percepcion de la
calidad de vida entre las dos perspectivas, ya que entendiamos que los programas de
empleo con apoyo en los que los trabajadores con discapacidad intelectual estaban
inmersos ofrecian una compenetracion entre usuarios de los programas y profesionales
y conocimientos muy ajustados a la realidad de las personas. Como indican los

resultados podemos concluir que dicha hipétesis se confirman de nuevo.

Con el objetivo de seguir profundizando en el conocimiento de la calidad de vida
de los trabajadores con discapacidad intelectual, se realizaron analisis de varianza para
el estudio de las distintas dimensiones de la calidad de vida y las diferencias en funcién

del género y el porcentaje de discapacidad desde las dos perspectivas.
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Desde el estudio de la perspectiva del trabajador con discapacidad intelectual se
determind la existencia de diferencias significativas, ya que se percibian con peor
calidad de vida en la dimensién Autodeterminacion en relacion al resto de
dimensiones. Y también se percibian significativamente peor en las dimensiones de
Inclusion Social y Relaciones Interpersonales que en el resto de dimensiones
(exceptuado la dimension Autodeterminacion). Estos resultados nos llevan a concluir
qgue las personas con discapacidad intelectual que trabajan en empresa ordinaria se
perciben a si mismos con niveles mas bajos en autodeterminacion que en el resto de
dimensiones de la calidad de vida, y ademas se perciben también mas negativamente
en cuanto a su inclusion social y relaciones interpersonales. Las dimensiones mejor
valoradas son Bienestar Material y Bienestar Fisico, seguido de Desarrollo Personal,
Bienestar Emocional y Derechos. Por lo tanto, parece mas urgente intervenir en las
dimensiones de Autodeterminacién, Inclusion Social y Relaciones Interpersonales con
el fin de mejorar su calidad de vida, ya que siguen teniendo dificultades para integrarse
socialmente a pesar de tener un empleo normalizado. Estos resultados estarian
apoyando la indicacion de Novak y Rogan (2010), segun la cual los preparadores
laborales tienen el reto de promover un clima favorable en la empresa que potencie la

participacién social de los trabajadores con discapacidad con el resto de compafieros.

Otras de las conclusiones a las que llegamos es que no existen diferencias en la
valoracion que hacen hombres y mujeres respecto a su calidad de vida. Aunque tras el
andlisis de la interaccién entre las dimensiones y el género se obtuvieron diferencias
significativas en la dimensidon Desarrollo Personal, de tal manera que las mujeres se
percibian con un nivel mds elevado de desarrollo personal que los hombres. Sin

embargo, creemos que este resultado puede deberse al hecho de que los items que
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componen esa dimension hacen referencia a actividades que son tipicamente
vinculadas al rol femenino, como comprar, limpiar y ordenar. Por lo tanto,
consideramos que no es una cuestiéon de género en si sino un tema cultural respecto al

desempeiio de roles.

Con respecto a la incidencia del porcentaje de discapacidad en la percepcién de
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que trabajan en
empresa ordinaria, también podemos concluir que no existen diferencias, es decir, que
el nivel de discapacidad no incide en la valoracién de su calidad de vida. Sin embargo,
el estudio de la interaccion de las dimensiones y el porcentaje de discapacidad reveld
la existencia de diferencias significativas en cuatro dimensiones, Bienestar Emocional,
Bienestar Material, Autodeterminacidn y Derechos. Asi podemos concluir que aquellas
personas con mayores porcentajes de discapacidad se perciben significativamente
mejor en Bienestar Emocional y Bienestar Material. Mientras aquellas con un
porcentaje de discapacidad mds bajo se perciben significativamente mejor en
Autodeterminacidn, es decir, con mayor capacidad de decision y en Derechos, en otras
palabras, que se les respetaba mas su forma de ser, opiniones y tratados como iguales.
Si bien los datos reflejan lo que cabria esperar respecto a Autodeterminacion y
Derechos, ocurre lo contrario en Bienestar Emocional y Bienestar Material. Una
explicacion plausible a esta cuestion podria ser que el hecho de tener mayor capacidad
intelectual permite un mayor conocimiento y pensamiento critico de su situacién
personal y laboral produciendo una valoracién de mayor disconformidad e

insatisfaccion con las pertenencias.
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A la vista de los resultados obtenidos en el andlisis de las dimensiones y las
interacciones de éstas con el género y el grado de discapacidad, podemos afirmar que

apoyan nuevamente los resultados obtenidos en el estudio de Verdugo y cols. (2010).

Desde el estudio de la valoracién del preparador laboral sobre la calidad de vida
del trabajador con discapacidad intelectual se comprobé la existencia de diferencias
significativas, ya que también valoraron que tenian peor calidad de vida en la
dimension Autodeterminacion en relacién con el resto de dimensiones. De la misma
forma se encontraron diferencias significativas entre la dimensién Bienestar Fisico y
Derechos, de tal manera que eran valorados con un bienestar fisico significativamente
mejor en proporcion a que fuera respetada su forma de ser, opiniones, intimidad y
derechos. Por tanto, podemos concluir que coincidiendo con la percepcidn de la propia
persona, los preparadores laborales valoran que los trabajadores con discapacidad se
encuentran peor en cuanto a la capacidad de decidir por si mismos en relacién a su
vida en general, su trabajo y amistades. Y se hallan mejor en cuanto a bienestar fisico,
emocional y material. Destacamos que en este caso la valoracion de las dimensiones
Inclusion Social y Relaciones Interpersonales no son de las peores valoradas, sin
embargo si lo son y de manera significativa para la persona con discapacidad
intelectual. Esto podria estar indicando que, aunque existe coincidencia en la
valoracion de la Autodeterminacion y se estuviera trabajando para mejorarla, los
aspectos mas sociales y relacionales podrian estar dejandose a un lado, por el hecho
de percibirlos como mejor de lo que realmente estan para la persona. Y pudiera darse
por considerar erroneamente que el gozar de un trabajo ordinario garantiza una buena

inclusion social y unas buenas relaciones interpersonales.
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De nuevo, realizamos los analisis pertinentes para comprobar si desde la
valoracion del profesional, las variables género y porcentaje de discapacidad, incidian
en la calidad de vida. En ambos casos, no se encontraron efectos significativos, por lo
que podemos concluir que los preparadores laborales valoran de forma similar a
hombres y a mujeres, y también lo hacen independientemente del porcentaje de
discapacidad de la persona. Sin embargo, al analizar la interaccidon entre las
dimensiones de calidad de vida y dichas variables, encontramos interacciones
significativas. Respecto al género, se encontraron diferencias significativas en
Autodeterminacion. Por ello, podemos concluir que los profesionales valoran que los
hombres tienen mayor nivel de autodeterminacion que las mujeres en sus vidas. En
cuanto al porcentaje de discapacidad, se encontraron diferencias significativas en las
dimensiones de Autodeterminacion y Derechos. En conclusion, los profesionales
aprecian que las personas con mayor porcentaje de discapacidad tienen menos nivel
de autodeterminacion y menos derechos. En este caso, la valoracién que hacen los
preparadores laborales y las personas con discapacidad son coincidentes, pues desde
ambas perspectivas se aprecia que aquellas personas con porcentajes mds bajos de
discapacidad tienen mayor capacidad de decision sobre sus vidas, un trato mas

igualitario, mayor respeto de su intimidad y un mejor ejercicio sus derechos.

Asimismo, respecto al nivel de calidad de vida de las distintas dimensiones
evaluadas y la incidencia de las variables género y porcentaje de discapacidad, también

nos planteamos una serie de hipdtesis que nos permitieron afrontar el trabajo.

Como séptima hipotesis se esperaba encontrar diferencias entre las dimensiones

de calidad de vida, ya que el hecho de estar trabajando afectard en mayor medida a
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unas dimensiones como Bienestar Material que a otras como Bienestar Fisico, tanto en
el caso de la percepcion de los propios trabajadores como en la valoracion de sus
preparadores. En esta ocasidn, la hipdtesis se confirma parcialmente, ya que si
encontramos diferencias significativas entre las dimensiones, pero no en las esperadas,
ya que fue la dimensidn Autodeterminacion la que en ambos casos resultdé encontrarse

significativamente mas baja que el resto.

Como octava hipdtesis se esperaba que desde ambas perspectivas, la variable
género no incidiera en la percepcion de la calidad de vida, y que tanto hombres como
mujeres presentaran niveles similares de calidad de vida en las distintas dimensiones.
En este caso, la hipdtesis se confirma pero con matizaciones, ya que a nivel global no
aparecieron diferencias significativas pero si cuando se estudiod la interaccién con las
dimensiones. Desde la perspectiva de la persona con discapacidad la variable género
incidié en la dimension de Desarrollo Personal y desde la perspectiva del preparador

laboral lo hizo en la dimensién de Autodeterminacion.

En la novena hipdtesis se esperaba que tanto desde la perspectiva de la persona
con discapacidad como desde la del profesional el porcentaje de discapacidad no
incidiera en la calidad de vida, de tal manera que independientemente del grado de
discapacidad que tuviera la persona presentara un nivel similar de calidad de vida en
sus diferentes dimensiones. De nuevo esta hipbtesis se confirma pero con
matizaciones, ya que desde la percepcion de la persona con discapacidad el porcentaje
de discapacidad incidié en las dimensiones de Bienestar Emocional, Bienestar Material,
Autodeterminacion y Derechos, mientras que desde la perspectiva del profesional lo

hizo en Autodeterminacién y Derechos.
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Como cuarto objetivo nos planteamos conocer, desde la percepcidn el propio
trabajador con discapacidad, cuadles eran los factores que determinaban las
dimensiones de calidad de vida. Para ello establecimos tres categorias de factores: los
personales, los relacionados con la discapacidad y la salud, y los relacionados con el

perfil laboral.

De los resultados obtenidos podemos concluir que, tal y como se esperaba en la
décima hipotesis, las distintas dimensiones no mostraron el mismo patron de variables
explicativas, pues dependiendo de la dimensién fueron variables distintas de las tres
categorias las que influian o tan solo las variables de dos de ellas. Curiosamente, todas
las dimensiones fueron explicadas por algun factor ubicado dentro de la categoria
relacionada con el perfil [aboral. Como esperabamos, la dimensidn Bienestar Fisico fue
explicada por variables que se relacionan con la discapacidad y la salud, como la
ausencia de problemas de salud y no necesitar medicacién. Pero ademas dicha
dimensién fue explicada por el hecho de no proceder del desempleo, lo que estaria
indicando que el hecho de estar laboralmente ocupado influye de manera positiva en
el bienestar fisico. En cuanto a la dimension Bienestar Material como esperdbamos fue
explicada principalmente por variables relacionadas con el perfil laboral como no
proceder del desempleo y si de un empleo protegido, sin experiencia en empleo
ordinario y con adaptaciones al puesto de trabajo actual. En este caso, parece evidente
que el bienestar material sea explicado por no encontrarse anteriormente en situacién
de desempleo lo que sitla de entrada a la persona en una mejor situacién econémica.
Ademas, el hecho de proceder de un empleo protegido, en el que se perciben salarios
mas bajos y no tener experiencia en empleo ordinario, influye de manera positiva en la

percepcion de bienestar material al trabajar empleo ordinario. En cuanto al hecho de
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disponer de adaptaciones en el puesto de trabajo, entendemos que puede estar
determinando la percepcién de la persona en cuanto a que percibe que posee aquello
que necesita para desarrollar su trabajo. Asimismo, esta dimension también fue
explicada por variables de las otras dos categorias, el hecho de vivir con los
padres/tutores como variable personal y de las relacionadas con la discapacidad y la
salud, tener un alto porcentaje de discapacidad y no tener problemas de salud ni
necesitar medicacién. Una posible explicacion de este resultado podria ser que la
persona que vive con sus padres/tutores asume menos gastos de vivienda vy
manutencion que si vive de manera independiente. Por otro lado, podria ser que el
hecho de tener un alto porcentaje de discapacidad pero no tener problemas de salud
ni necesidad de tomar medicacién podria producir una valoraciéon de mayor

complacencia con las pertenencias materiales.

Dado que las dimensiones de Autodeterminacién, Relaciones Interpersonales e
Inclusion Social fueron las que mds bajo percibieron las personas con discapacidad
intelectual, repararemos en qué tipo de factores las explican, y asi poder considerar
posibles vias de actuacién para su mejora.

Advertimos cdmo una mayor autodeterminacion se relacionaba con bajos
porcentajes de discapacidad, tener experiencia laboral previa, trabajar mayor nimero
de horas semanales, percibir un mayor sueldo y no necesitar adaptaciones al puesto
de trabajo. Excepto la variable porcentaje de discapacidad, todas las demas son
variables relacionadas con el perfil laboral. Dichas variables estarian muy relacionadas
con haber trabajado anteriormente en empleos ordinarios y que el empleo en
desarrollo se aproxime en cuestiones de jornada, sueldo y adaptaciones al de una

persona sin discapacidad. Estos resultados son congruentes con los hallados por
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Jordan de Urries y Verdugo (2003), quienes encontraron que la tipicidad del empleo,
ademads de ciertas caracteristicas del apoyo, personales y de la empresa, se asocian de
manera positiva a la calidad de vida. Por consiguiente, podemos considerar que
mejorard la autodeterminacion de la persona el hecho de que su situacién y vida
laboral sean lo mas normalizadas posibles. Por tanto, las actuaciones deben dirigirse
en este sentido.

Por otro lado, observamos que percibir unas buenas relaciones interpersonales
(con los compaferos de trabajo, amigos, padres, personas de apoyo) estaba
relacionado con ser joven, vivir con los padres/tutores, no tener problemas de
comportamiento en el lugar de trabajo, ni tomar medicaciéon que afecte al mismo
ademas de no proceder de una situacién de desempleo. En este caso son variables de
los tres tipos de factores las que estarian influyendo. En cuanto a factores
sociodemograficos, por un lado estaria la edad, que al igual que puede ocurrir en la
poblacién general, cuanto mas joven mayores suelen ser las relaciones
interpersonales. Por otro lado, vivir con los padres/tutores, podria hacer que la
persona se sienta mas integrada en su familia y con una mejor relacién con ellos.
Ademas, el hecho de no tener problemas de comportamiento en el trabajo y no tomar
medicacién que le pueda afectar, podria influir en la percepcién que tiene la persona
con discapacidad a la hora de sentirse aceptada por sus compafieros de trabajo y sentir
que sus relaciones en el trabajo son buenas. También el hecho de no proceder del
desempleo, parece nuevamente ser un factor importante para que la persona perciba
tener buenas relaciones interpersonales, es decir, que el hecho de que la persona esté
ocupada influye positivamente en sus relaciones con amigos, companeros y familiares.

Por tanto, las actuaciones para mejorar las relaciones interpersonales podrian dirigirse
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hacia el fomento de una buena convivencia con los padres/tutores, prevenir
problemas de comportamiento a través de programas especificos para ello, promover
habitos saludables que eviten la aparicién de problemas de salud que requieran

medicacién e impedir que la persona no esté activa laboralmente con anterioridad.

Vimos como el hecho de vivir con los padres/tutores, proceder de empleo
protegido y no disponer de beneficios derivados del trabajo estaba relacionado con
una mayor inclusidon social a nivel comunitario, social y familiar. En este caso,
interpretamos que el hecho de proceder de un empleo protegido y transitar a un
empleo ordinario hace que la persona no se sienta un miembro excluido de la
sociedad, sino que siente que participa como cualquier otro. El vivir con los padres,
como ya dijimos, parece que hace sentirse mas integrado en su familia. Ademas, el no
disponer de beneficios derivados del trabajo como incentivos por produccion u
objetivos, resulté ser otra variable que influye de manera positiva en la percepcion de
inclusidn, ya que posiblemente esto haga que la persona con discapacidad se sienta
menos presionada en el desarrollo de su trabajo. De manera que, si queremos mejorar
la inclusién social, entendemos que los proveedores de servicios deben orientar sus
esfuerzos en el transito del empleo protegido al ordinario y que dicho empleo no este
condicionado por beneficios derivados del mismo.

Finalmente, hay que destacar que proceder de otro empleo ordinario se
relaciond con mayor desarrollo personal. Por lo que podemos interpretar, que trabajar
en empleos ordinarios favorece la competencia laboral redundando en un mejor
desarrollo personal. Ademas, no estar previamente en situacion de desempleo se

relaciond con el bienestar emocional, es decir, nuevamente vemos como estar activo
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laboralmente influye en el autoconcepto y la satisfaccion con la vida. Estas cuestiones
estarian asintiendo que las personas con discapacidad intelectual que estan en ECA
manifiestan que el trabajo contribuye a su desarrollo personal y que tiene un efecto
positivo en su bienestar (Cramm vy cols., 2009).

En ultimo lugar, los resultados indicaron que haber recibido educacion reglada
junto con un porcentaje bajo de discapacidad y ciertas condiciones laborales (jornada,
adaptaciones y salario) similares a una persona sin discapacidad se relacioné con una
mayor percepcidon de derechos. Esto estaria indicando la importancia que tiene recibir
formacion reglada y disponer de un empleo normalizado a la hora de percibirse como
una persona con derechos.

Por ello, podemos concluir que haber recibido formacion reglada y tener una
vida laboral normalizada, entendiendo ésta como no encontrarse anteriormente en
desempleo sino haber trabajado en otro empleo ordinario y estar desarrollando un
empleo normalizado, favorece la percepcién de calidad de vida. En consecuencia, estas
cuestiones serdn dignas de tener en cuenta si desde los servicios o entidades se desea
ofrecer a las personas con discapacidad intelectual una vida de calidad.

Como segunda parte del cuarto objetivo nos planteamos obtener los modelos
parsimoniosos (con las variables que resultaron previamente significativas) que
explicaran las diferencias en las dimensiones de calidad de vida desde la perspectiva de
la propia persona con discapacidad. Tal y como se esperaba en la décima primera
hipétesis los modelos explicativos para las diferentes dimensiones de calidad de vida
fueron distintos, conformados por variables de diferentes tipos, y en distinta

proporcion.
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De este modo pudimos comprobar que el hecho de que todas las dimensiones
fueran explicadas por alguna de las variables incluidas en la categoria de factores

relacionados con el perfil laboral no se repitio.

Por otro lado, se evidencid que todas las dimensiones se relacionaban con algun
tipo de variable incluida en el estudio, sin embargo su incidencia resultd ser muy baja,
por lo que los modelos obtenidos de las dimensiones han de ser tomados con
prudencia. Teniendo esto en cuenta, llegamos a la conclusién de que la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual que estdn trabajando en la empresa
ordinaria no esta determinada de manera reveladora por ninguno de los tipos de
variables estudiadas. Por ello, nos planteamos varias preguntas: ¢Existen variables que
determinan de manera manifiesta su calidad de vida?; si la respuesta fuera si, ¢ Cuales
serian esas variables?; éSerian variables transformables (contextuales) o por contrario

serian inalterables?
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Impacto del empleo

Como ultimo y quinto objetivo nos propusimos estudiar desde la perspectiva del
trabajador con discapacidad intelectual, la incidencia o impacto que el empleo con
apoyo tiene en su calidad de vida. Para ello, realizamos dos tipos de comparaciones, lo
que nos permitié conocer cdmo incide el contexto laboral (ordinario/protegido), y otra
que nos aportd informacién sobre la incidencia que tiene a lo largo del tiempo el

trabajo ordinario.

Tal y como plantedabamos en la duodécima hipodtesis, los trabajadores en dmbitos
laborales normalizados mostraron niveles mds altos de calidad de vida frente a las
personas con discapacidad intelectual que trabajaban en dmbitos laborales protegidos.
Mds concretamente, podemos concluir que las personas con discapacidad intelectual
qgue trabajan en empresas ordinarias, se encuentran significativamente mejor que sus
iguales que trabajan en el dmbito protegido, en cuanto a: 1) Autodeterminacion,
entendida como autonomia, capacidad de decidir y tomar elecciones, llevar a cabo
metas y preferencias personales, y tener oportunidades; 2) Inclusidn social, concebida
como disponer de apoyos, derechos y relaciones sociales; y 3) Bienestar familiar,
relacionado con las relaciones familiares, inclusién y comunicacion familiar. Lo que
estaria apoyando que la modalidad de ECA ofrece mds oportunidades para establecer
nuevas relaciones sociales y favorecer una mayor participacion (Kiernan y Schalock,
1997; Forrester-Jopnes y cols., 2004; van Naarden y cols., 2006; Verdugo y cols., 2012).
Sin embargo, también encontramos que nuestros resultados contradicen los
resultados hallados por Jordan de Urries y Verdugo (2003), quienes atribuyeron la

ausencia de diferencias en calidad de vida entre trabajadores en empleo ordinario y
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protegido, al uso de un instrumento de evaluacién que no se ajustaba al actual modelo
multidimensional. De ahi que dichos investigadores, consideraran imprescindible
seguir investigando esta cuestion con muestra espafiola. Asi, encontramos la
investigacion desarrollada por Crespo (2003), cuyos resultados son apoyados por los
nuestros, hallé6 que en personas con discapacidad intelectual cuanta mayor

normalizacién laboral se dé mayor calidad de vida tendrd el trabajador.

A la vista de la anterior conclusidn, y teniendo en cuenta que los resultados en el
diagndstico de calidad de vida de los trabajadores en ECA indicaron que se percibian
con niveles inferiores en las dimensiones de Autodeterminacion, Relaciones
Interpersonales e Inclusion social, podemos sefialar que curiosamente son aquellas
dimensiones donde se percibian con niveles mdas bajos las que generan diferencias
significativas con respecto a sus iguales en el ambito protegido. Por lo que podriamos
deducir que el hecho de estar trabajando en empleo ordinario mejora
significativamente la calidad de vida, precisamente en aquellas dimensiones en las que

las personas se perciben peor.

La reflexion que nos plantean los resultados y conclusiones extraidas tras
analizar cdmo percibe el trabajador con discapacidad su calidad de vida y al ser ésta
comparada con la de trabajadores del ambito protegido es la siguiente: tener un
trabajo integrado mejora la inclusién social pero ésta sigue siendo una asignatura
pendiente que requiere mas investigacion. Dicha reflexion también la vemos reflejada
en estudios previos (Jahoda y cols. 2008; Lysaght, Cobigo y Hamilton, 2012;
McCraughrin y cols.; 1993; O’Bryan, 2002; Pallisera y Rius, 2007; Ruiz, 2010; Verdugo y

cols. 2010; Verdugo, Orgaz y Ruiz, 2010; Verdugo y cols. 2012). Esto ofrece evidencias
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de la necesidad de ir mas alla de la consecucién de un trabajo y apoya lo manifestado
por Serra (2004) en cuanto al reto de plantear a los servicios de ECA intervenciones
mas ecoldgicas donde se tengan en cuenta los distintos ambitos de la vida de las
personas con discapacidad y los recursos que existen en la comunidad con el fin de

mejorar su calidad de vida.

Debemos sefialar que son varias las investigaciones desarrolladas respecto al
estudio de la incidencia del contexto laboral en la calidad de vida de trabajadores con
discapacidad intelectual, pero recogiendo la valoracién por parte del profesional y no
la de la propia persona con discapacidad intelectual, como es nuestro caso.
Entendemos que la informacidn desde ambas perspectivas es necesaria, ya que
permite el estudio de la relacién que se establece entre ellas y la valoracién de las
discrepancias, con la finalidad de realizar intervenciones mas ajustadas a la realidad

para mejorar la calidad de vida.

Por otro lado, y como valor afadido, disponer del testimonio del trabajador con
discapacidad intelectual nos va a permitir el contraste con resultados de estudios
previos que obtuvieron la valoracion del profesional. Asi y como cabria esperar,
nuestros resultados son congruentes con los obtenidos por otros investigadores
(Barreira y cols., 2011; Eggleton y cols., 1999; Beyer y cols., 2010; Kober, 2010;
McCraughrin y cols., 1993; Sinnott-Oswald, Gliner y Spencer, 1991; Wehmeyer, 1994)
donde los sujetos en empleo integrado fueron valorados con mas calidad de vida que
los que se encontraban en empleo protegido. En este caso podriamos decir que la
perspectiva del propio trabajador con discapacidad intelectual y la de los profesionales

gue valoran su calidad de vida son coincidentes.
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Estos resultados posiblemente nos estdn indicando la relevancia que puede
tener para los trabajadores de empleos protegidos disponer de las oportunidades y
apoyos necesarios para lograr el transito al empleo ordinario. Pues, mads alla de los
beneficios econdmicos que esto supone a nivel individual y social, influye en la mejora
de aspectos de su calidad de vida como su autonomia, toma de decisiones y
elecciones, relaciones familiares y sociales e integracion y participacion comunitaria.
De ahi que los proveedores de servicios laborales deban de tener muy presentes las
claves de una insercién laboral adecuada (Jorddn de Urries y Verdugo, 2013): a)
proporcionar el maximo de oportunidades posibles, b) dotar de toda la informacién
disponible de manera comprensible para facilitar la toma de decisiones, y c)

proporcionar el apoyo, formacidén y ayuda necesarios para realizar sus decisiones.

En relacién con el estudio longitudinal debemos sefialar que apenas
encontramos estudios que hayan medido los efectos del empleo longitudinalmente.
Respecto al desarrollado en esta tesis, en el cual valoramos cédmo incide el trabajo en
la calidad de vida a lo largo del tiempo, concluimos que contrariamente a lo esperado
en la decimotercera hipotesis no se encontro que la calidad de vida de los trabajadores
con discapacidad intelectual mejorara con el tiempo. Por lo tanto, debemos concluir
gue el efecto del empleo a medio plazo no es tan positivo como pensabamos. Dichos
resultados son congruentes con los hallados por Verdugo, Orgaz, Martin y Benito
(2010), quienes estudiaron la incidencia del mantenimiento del trabajo en la calidad de
vida de personas con discapacidad intelectual, auditiva, fisica y enfermedad mental. En
otro estudio longitudinal Jahoda y cols. (2009) exploraron a través de entrevistas la
experiencia de las personas con discapacidad intelectual que trabajan en ECA. Asi,

encontraron que experimentaban beneficios continuos derivados del empleo,
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especialmente en lo relacionado con la autodeterminacién de sus vidas y el
incremento de su estatus social. Sin embargo, informaron que en los periodos iniciales
tenian pocas oportunidades sociales y ansiedad relacionada con su competencia para
resolver las demandas del empresario. De alguna manera, esta investigacion es

respalda por la nuestra.

Los anteriores resultados hemos de matizarlos con el obtenido tras el analisis de
la interaccion entre el momento de evaluacion y las dimensiones de calidad de vida, ya
que la dimensidn Inclusidn Social resultdé encontrarse significativamente mejor en el
segundo momento. Por tanto, podemos concluir que la percepcidn de la persona con
discapacidad intelectual que trabaja en la empresa ordinaria mejora con respecto a su
integracion y participacion comunitaria, el rol que desempefia a nivel comunitario y los
apoyos sociales que percibe. Aunque como ya apuntaron Novak, Feyes y Christensen
(2011), la inclusién social en los entornos de trabajo comunitarios sigue siendo un
resultado dificil de alcanzar para muchas personas con discapacidad intelectual. Sus
estudios revelaron que, en general, los companeros de trabajo aceptaban mejor a los
empleados con discapacidad si: a) tenian la oportunidad de conocer al empleado como
individuo y no como un estereotipo o etiqueta, b) desarrollaban trabajos como pares
iguales para llevar a cabo objetivos de trabajo comunes, y c) el supervisor apoyaba
firmemente la igualdad y la inclusién laboral del empleado con discapacidad. Por lo
tanto, dichas cuestiones pueden ser tomadas como estrategias para mejorar la
inclusion de los trabajadores con discapacidad intelectual. Asimismo, nuestros
resultados serian congruentes con los encontrados por Forrester y cols. (2004),
quienes afirmaban que con el tiempo la mayoria de los contactos sociales en contextos

comunitarios, aumentaba el tamafio de la red social. Por su parte, llegaron a la
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conclusién de que el trabajo no garantiza las relaciones sociales, aunque puede ayudar
a mantener el tamafio de la red y proporcionar una buena oportunidad para que las
personas con discapacidad intelectual puedan conocer a otras personas que no estan
asociadas con servicios de persona con discapacidad intelectual. Ademas, como
indican Arias, Verdugo, Gémez y Arias (2013), el éxito de la inclusidn social de las
personas con discapacidad depende en gran medida del grado de conocimiento, las
creencias y las actitudes hacia la discapacidad. Las estrategias mdas eficaces para
mejorar las actitudes son el contacto continuado, junto con la provision de
informacién sobre la discapacidad, ambas perfectamente facilitadas por los programas

de ECA.

Nuevamente, segun la anterior conclusion y los resultados anteriores obtenidos
en calidad de vida, destacamos que una de las dimensiones donde se perciben mas
bajo, resultd ser la que mejora significativamente con el tiempo. Esto podria estar
indicando que el hecho de desarrollar un empleo ordinario influye de manera positiva

en la percepcidn de inclusion social que tiene la persona con discapacidad.

Sin  embargo, dimensiones como Autodeterminacidn y Relaciones
Interpersonales, que también resultaron ser en las que percibian mas bajo, no
mejoraron. Estos resultados nos llevan a pensar que desde el servicio de ECA no se
esté llevando a cabo la promocién y la mejora de la autodeterminacion de las personas
con discapacidad, la cual se reconoce como un elemento esencial de la prestacion de
servicios y refleja el derecho de las personas con discapacidad para dirigir sus propias
vidas (Algozzine, Browder, Karvonen, Test y Wood, 2001). Esto estaria apoyando los

resultados encontrados por McDermott y Edwards (2012), en relacion a que las
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personas con discapacidad intelectual que trabajan en ECA no estan habilitadas para
tomar decisiones autodirigidas. Puede ser que se requieran servicios mas flexibles, que
ofrezcan mejor informacién, con exposicién a experiencias reales y asistencia para
expresar preferencias y participar en la solucion de problemas durante toda la vida.
Por lo tanto, como sugieren Jordan de Urries y Verdugo (2013), la autodeterminacién
deberd favorecerse aumentando las capacidades de la persona a la hora de tomar
decisiones, resolver problemas y plantearse metas; proporcionando oportunidades
para hacer elecciones y experimentar control sobre sus decisiones vitales, vy

proporcionando los apoyos necesarios para resolver los obstaculos que puedan surgir.

Finalmente, especulamos que quizas el estudio longitudinal desarrollado apenas
revela efectos temporales sobre la calidad de vida porque es escaso el periodo

estudiado.

Limitaciones
Como hemos visto, el estudio tiene varios puntos fuertes, pero somos
conscientes de que no estd libre de limitaciones. Por lo tanto, sefalamos a

continuacién lo que a nuestro juicio constituyen los puntos débiles del trabajo.

Una primera limitacién encontrada en nuestra investigacion hace referencia a la
muestra, la cual a pesar de ser una muestra que ha pretendido garantizar la
representatividad a nivel nacional de la poblacién con discapacidad intelectual que
trabaja en empleo ordinario, a través de la metodologia del empleo con apoyo y

siguiendo toda una serie de requisitos expuestos en el Capitulo 4, resulta ser una
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muestra no aleatoria. Somos conscientes de que hubiera sido deseable contar con la
participacién de personas con las mismas caracteristicas y condiciones pero fuera del
Programa ECA Caja Madrid. La participacién en dicho programa estaba condicionada a
la percepcion de una financiacién diferenciada por niveles de discapacidad lo que
condicionaba, de alguna manera, que las entidades participantes presentaran acciones
llevadas a cabo con personas con elevadas necesidades de apoyo y asi tener mas
posibilidades de obtener una mayor financiacion. Sin embargo, también somos
sensatos a la hora de valorar la dificultad que hubiera entrafado contar con una
muestra tanto de personas con discapacidad intelectual (n=395) como de
profesionales (n=231) de manera altruista en un estudios como este, teniendo en

cuenta sus compromisos y obligaciones cotidianas.

Otra limitacidon se centra en el empleo de otros informantes deseables a la hora
de valorar la calidad de vida de la persona con discapacidad intelectual. En esta
investigacion contamos solamente con la opinién del preparador laboral, pero somos
conscientes de que haber contado también con otros informantes como su persona de
apoyo principal o una persona allegada hubiera sido mucho mds recomendable.
También hubiera sido muy interesante contar con la opinién de compafieros de
trabajo y empleadores. Sin embargo, los recursos con los que contabamos, junto a las
limitaciones espacio temporales no hicieron posible esta posibilidad. Ademds,
debemos de contar con el posible sesgo que puede generar las respuestas
proporcionadas por los preparadores laborales y las propias personas con
discapacidad. No obstante, se debe resaltar que recibian indicaciones precisas por

parte de la investigadora tanto a nivel general como particular, mediante resolucion de
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dudas por correo electrénico y via telefénica, con el objeto de minimizar sesgos en las

respuestas.

Por otro lado, también hubiera sido deseable en el estudio comparativo de
muestras haber contado con otra muestra aleatoria, evaluada con la misma escala, sin
haber tenido la necesidad de adaptarlas para comparar resultados. Sin embargo, al
igual que en la cuestion anterior, nuestros recursos y limitaciones no nos lo

permitieron.

Ademads, en el estudio comparativo longitudinal para evaluar los cambios
producidos en la calidad de vida a lo largo del tiempo, hubiera sido deseable contar
con una mayor muestra y con mas mediciones, es decir, mas afios de medida de la
calidad de vida. De esta forma que los datos podrian haber sido mas representativos y
validos. Pero nuevamente y mas en este caso, nos topamos con la limitacion temporal

dado que el Programa ECA Caja Madrid contd con su ultima convocatoria en 2010.

Respecto a los instrumentos de evaluacion utilizados, la escala de calidad de vida
y el cuestionario de datos del trabajador y del puesto, hemos de sefalar lo siguiente.
Por un lado, acerca de la escala de calidad de vida si bien no se utilizé la baremada
debido a que el inicio de la investigacidon fue anterior a su publicacién, si mostré ser
fiable tanto por los autores (Verdugo, Arias y Gdmez, 2006) como en nuestra muestra.
Ademas, las principales razones que nos llevaron a su utilizacion hicieron totalmente
justificable su uso: originalidad, permite el estudio entre ambas perspectivas, y es
considerada por reconocidos expertos en el ambito de la discapacidad intelectual y la
calidad de vida como la mejor escala y la Unica existente en nuestro contexto en aquel

momento, que permitia recoger la doble perspectiva desde el modelo de ocho
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dimensiones. Con respecto al cuestionario de recogida de datos del trabajador y del
puesto de trabajo, se utilizdé una versidon del desarrollado y adaptado al contexto
espanol (Jordan de Urries, Verdugo y Jenaro, 1999) siguiendo el Cuestionario de
Tipicidad (Mank y cols., 1997). Este cuestionario no esta baremado con poblacidn
espanola con discapacidad intelectual, pero si ha demostrado su eficacia en otras

investigaciones (Verdugo y cols., 2010), por lo que consideramos justificado su uso.

Otra limitaciéon la encontramos en la falta de metodologia cualitativa que
complemente el analisis de resultados, pues permitiria interpretar y dar mayor sentido
a muchos de los datos encontrados, lo cual seria de gran utilidad para mejorar las
orientaciones o recomendaciones a ofrecer a entidades y organizaciones de cara a

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual.

Lineas futuras de investigacion

La presentacion de esta tesis doctoral representa el cierre de una investigacion
gue iniciamos en el afio 2008, pero no las ambiciones por seguir contribuyendo a la
mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. De hecho,
este trabajo forma parte de una linea de investigacién mas amplia, que se desarrolla
en el INICO en relacién al empleo con apoyo. Actualmente, y hasta 2015, participamos
junto con otros 7 paises europeos y 10 socios, en el proyecto Leonardo “Improving
Supported Employment. Next Step”. El objetivo es explorar y evaluar enfoques
inclusivos para la mejora de la empleabilidad de las personas con discapacidad u otros
tipos de problemas que hace que sea dificil para ellos para obtener y mantener un

empleo en el mercado laboral abierto.
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Con respecto a las lineas futuras de investigacion plantearemos aquellas que
directamente se relacionan con esta tesis, las dirigidas a la superacién de las
limitaciones de este estudio. Y por otro lado, aquellas concernientes a la investigacién

del empleo con apoyo de manera mas general.

El estudio desarrollado sobre el perfil del trabajador, nos ha permitido disponer
de informacion sobre las caracteristicas que determinan la poblacién de estudio. Esto
hace que nos planteemos con respecto a las situaciones previas al ECA el objetivo de
investigar sobre qué factores o principios pueden estar detras de la transicion al ECA.
Por ello, una linea de investigacion pudiera ir encaminada al estudio de esos factores o
principios que influyen de manera significativa en el éxito hacia un entorno laboral

integrado y no protegido.

Una de las limitaciones que plantedbamos era el uso de la escala de calidad de
vida. A este respecto, queremos sefialar que se han realizado esfuerzos en relacion a la
mejora del instrumento de evaluacidon de calidad de vida. Se ha desarrollado una
nueva escala de calidad de vida, la cual se expuso en el Capitulo 3: Escala INICO-FEAPS.
Evaluacidn Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o
del Desarrollo (Verdugo y cols. , 2013). Dicha escala estd teniendo una importante
repercusion a nivel nacional en el desarrollo de muchas iniciativas de aplicacién del
modelo de calidad de vida de 8 dimensiones de Schalock y Verdugo (2003). Ademas,
estd teniendo repercusion en el contexto internacional, y prueba de ello son los
procesos de adaptacion y validacion iniciados para su aplicacion en otros paises (Chile,
Colombia, etc). Por lo tanto, planteamos como futura investigacidon seguir

profundizando en el conocimiento de la calidad de vida de trabajadores con
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discapacidad intelectual utilizando la Escala INICO-FEAPS (Verdugo y cols., 2013). En
esta misma linea, consideramos que es necesario investigar con mayor calado tres de
las ocho dimensiones del modelo: Autodeterminacién, Inclusidon Social y Relaciones
Interpersonales. Como ya recogieron Lysaght y cols., (2012) en su revisién de articulos
relacionados con el ECA desde el ano 2000 hasta el 2010, existe una falta de estudios
en relacion al grado de inclusidn social que se logra en el ECA, de ahi la importancia de
investigar la inclusidn social para avanzar en la practica. Ademas, sabemos que la
motivacion por el trabajo esta relacionada con la ganancia econdmica, la percepcién
de competencia y los aspectos sociales (Andrews y Rose, 2010), pero a la vista de los
resultados obtenidos nos planteamos si aquello que les motiva para trabajar lo
consiguen una vez que estan trabajando. Por ello, creemos que seria pertinente
investigar si aquello que les motiva para trabajar es conseguido una vez que se logra el

trabajo.

Seria interesante desarrollar un estudio de variables diferentes a las empleadas
aqui ya que, como pudimos comprobar, no encontramos ninguna que fuera muy
significativa en determinar la calidad de vida. En este sentido, planteamos la
conveniencia de recoger variables del ambito laboral pero no solo aquellas que se
relacionan directamente con el puesto de trabajo, sino relacionadas con los
companferos y empleadores. Ademads, seria pertinente el estudio del contexto familiar,

pues como hemos visto también es una pieza clave en el desarrollo del ECA.

El planteamiento de las lineas futuras de investigacién relacionadas con el
empleo con apoyo, hace que tengamos en cuenta los dos niUmeros especiales de una

de las revistas cientificas de referencia en el ambito, la Journal of Vocational

257



INICO-Universidad de Salamanca

Rehabilitation, el 35 y el 37, que abordan el empleo desde una perspectiva
internacional (Estados Unidos y Europa). Muy relacionadas con estas publicaciones se
encuentran algunas de las ultimas ponencias ofrecidas por Jorddn de Urries,
especialmente la brindada, en el XI Congreso Nacional de Empleo con Apoyo. Empleo
con Apoyo: un desafio en el contexto actual (2013), organizado por la Fundacion
Sindrome de Down de Madrid y la Universidad Pontificia Comillas, con la colaboracion

de la AESE.

La situacién laboral actual de las personas con discapacidad intelectual en el no
es la deseable, ya que el ECA ha decrecido, sigue siendo una alternativa aislada, y las
alternativas segregadas predominan. Para alcanzar mayor integracion laboral, se debe
apoyar a las personas hacia la autodeterminacion y la planificacion centrada en la
persona y focalizar los esfuerzos (administrativos, politicos, financieros, educativos,
servicios de empleo, apoyos, etc.) en un plan de transicién adecuado para conseguir
empleos integrados. Para avanzar en el ECA creemos que debemos seguir investigando
para evidenciar qué alternativa laboral brinda mayores beneficios basados en
resultados personales, autodeterminacion y calidad de vida; saber por qué
incrementan las alternativas segregadas frente a las ordinarias; y por supuesto, como
ya sefialamos con anterioridad, investigar como mejorar la transicion de la escuela al

empleo integrado.

Para finalizar, sefialar que al comienzo de esta tesis doctoral, nos planteamos un
doble objetivo. Por un lado, el aprendizaje y desarrollo de una serie de habilidades
investigadoras y progresar en el conocimiento del campo de estudio elegido, la calidad

de vida de trabajadores con discapacidad intelectual en empleo con apoyo. Por otro,
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realizar una aportacion al ambito de estudio y que de los resultados y conclusiones

obtenidas se puedan beneficiar todos los agentes implicados.

Entendemos que debe resaltarse el hecho de haber considerado como
informantes en la investigacién a las propias personas con discapacidad intelectual,
pues creemos que es un elemento innovador en las investigaciones desarrolladas en el
campo cientifico. Contar con el testimonio de los verdaderos protagonistas hace
posible conocer de primera mano la realidad que viven. Y asi poder orientar con mayor
fiabilidad y éxito las actuaciones para lograr mejorar su calidad de vida. Ademas,
disponer de la valoracién de sus preparadores laborales posibilité la comparacion de
perspectivas y el estudio de la relacidon entre ambas, aportando informacion para el
desarrollo de intervenciones mas ajustadas a las necesidades de las personas.

Asimismo, tiene un valor anadido el estudio longitudinal.

Por ultimo, consideramos que la relevancia de la presente investigacidon no sélo
debe verse en términos de ampliar la investigacion existente sobre discapacidad
intelectual, calidad de vida y ECA. Sino que ademas debe verse también en términos de
entender el impacto que tiene sobre las vidas de las personas con discapacidad
intelectual tener un empleo ordinario, pues creemos que tener un trabajo, no es un
privilegio sino un derecho y que es importante en la medida que repercute en otras
areas del funcionamiento humano y de la calidad de vida. Alcanzar un rol socialmente
bien valorado, permitira, por un lado, a la persona con discapacidad intelectual verse
como un miembro mds de la sociedad. Y por otro lado, permitira a la sociedad en
general, mejorar la vision que se tiene de ellos como trabajadores. Ya que tras

conseguir un empleo son evidentes los cambios percibidos a nivel personal, familiar y
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social. Es decir, el empleo no es solo una cuestion de competencia laboral, sino que es
un medio para mejora la independencia, la autodeterminacién, la satisfaccién, la
inclusidn y las relaciones sociales y por supuesto, el bienestar personal. Por ello, los
esfuerzos se deben orientar no solo en la consecucién y mantenimiento de un empleo,
sino que también han de hacerse desde la perspectiva de mejorar los resultados
personales en calidad de vida, tomada como un marco organizador para promover el

bienestar personal y de prestacién de servicios.
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ESCALA INTEGRAL DE CALIDAD DE VIDA

Escala Objetiva - Profesionales
Verduge, M. A., Arias, B. y Gomez, L. E. (2008)

El profesional debe de cumplir los siguientes requisitos:

1. Trabajar directamente con la persona con discapacidad y conocerla bien (al menos desde hace 3
meses).

2. Haber tenido oportunidades recientes de observarla durante periodos prolongados de tiempo y en
diferentes ambitos de su vida.

3. Tener la posibilidad de consultar a otra persona en el caso de que desconozca la respuesta a alguno
de los items y no tenga oportunidad de observar a la persona en un ambito concreto. Las fuentes que
pueden utilizarse para obtener esta informacion son familiares u otros profesionales, pero nunca la
persona cuya calidad de vida se esta evaluando.

) varén " Mujer

Lea cuidadosamente cada frase y tache con una cruz la respuesta que considera mas adecuada con
respecto a la persona a la que se refiere el cuestionario. Responda lo mas objetivamente que le sea
posible. Sus respuestas son absolutamente confidenciales y soélo serdn empleadas con fines de
investigacion.

BIENESTAR EMOCIONAL

Se muestra satisfecho consigo mismo

Se muestra satisfecho con su vida
Habitualmente estd de buen humor y alegre
Puntuacién directa TOTAL

RELACIONES INTERPERSONALES

Mantiene una buena relacién con su familia

Tiene amigos con los que realizar actividades de su agrado
Mantiene buenas relaciones con sus comparieros de trabajo
Esta compenetrado con sus comparieros de trabajo
Puntuacién directa TOTAL
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BIENESTAR MATERIAL

Si  No
Dispone de dinero suficiente para comprar lo que necesita
Con el dinero que tiene puede comprar cosas que le apetecen o le gustan
Tiene las cosas que necesita
Su vivienda cuenta con condiciones de habitabilidad adecuadas

Puntuacion directa TOTAL 0

DESARROLLO PERSONAL

Si No
Realiza su trabajo de forma competente y responsable

Dispone de formacién para mejorar habilidades de su interés

Mantiene su habitacién ordenada y limpia

Puntuaciéon directa TOTAL 0

BIENESTAR FISICO

Si No
Su estado de salud general es bueno
Su estado de salud le permite llevar una actividad normal
Sus problemas de salud le producen dolor y malestar continuos
Puntuacion directa TOTAL 0

AUTODETERMINACION

Si  No
Manifiesta intereses y objetivos propios y hace planes para alcanzarlos
Se mueve de forma independiente por su comunidad
Puede invitar a casa a sus amigos siempre que quiere
Decide por si mismo en qué gastar su dinero
Elige por si mismo las actividades y lugares donde pasa su tiempo libre
Puntuacion directa TOTAL 0

INCLUSION SOCIAL

Si No
Estd integrado en su familia como cualquier otro miembro

Participa en asociaciones de su comunidad (de vecinos, del barrio, parroquiales, etc.) y en actividades
de ocio normalizadas (conciertos y espectdculos, cines, cafeterias, parques, etc.)

Cuenta con el apoyo de otras personas cuando lo necesita
Puntuacién directa TOTAL 0

DERECHOS

Si No
Los demds respetan su intimidad
Es tratado por los demas como cualquier otra persona
Si alguien le robara sabria cémo denunciarlo a la policia
Le dejan votar cuando hay elecciones
Puntuacién directa TOTAL 0
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Por ultimo, piensa ahora en la vida del individuo en general y valore su calidad de vida, marcando con
una cruz la casilla correspondiente a la opcién que considere mas adecuada:

Marca con una X la opciéon que MEJOR le describa:

Muy alta
Alta
Media
Baja
Muy baja

Resumen de Puntuaciones

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA PUNTUACION DIRECTA
Bienestar Emocional

Relaciones Interpersonales

Bienestar Material

Desarrollo Personal

Bienestar Fisico

Autodeterminacion

Inclusién Social

Derechos

Puntuacién Directa TOTAL de Calidad de Vida

Qlojo|o|lo|o|o|O
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ESCALA INTEGRAL DE CALIDAD DE VIDA
Escala Subjetiva
Verdugo, M. A., Arias, B. y Gomez, L. E. (2008)l

Gestionado por el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad

INSTITUTO UNIVERSITARIO DI
INTEGRACION EN IACOMUNIDAD

O varen © Mujer

1l.nu investigacién en cuyo marco se desarrollé la Escala Integral ha sido posible gracias a la financiacién del Ministerio de
Educacién y Ciencia (BS02003-03059)
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Escala Integral -Version Subjetiva-

A pesar de que la Escala Subjetiva esta disefiada como un auto-informe, se recomienda realizar
siempre la aplicacién por medio de un entrevistador con el fin de asegurar la total comprension de los
items y el formato de respuesta. Se aconseja la autoadministracién sélo en aquellos casos en los que
la propia persona lo solicite y se pueda garantizar la fiabilidad de sus respuestas.

CLAVE DE PUNTUACION:

Durante la administracion de la escala, no suelen encontrarse problemas en la comprension de las
instrucciones; sin embargo, si suele encontrar algunas dificultades con el formato de respuesta. En
general, las personas con discapacidad intelectual suelen comprender la diferencia entre las cuatro
opciones de respuesta, sin embargo, tienen dificultades para utilizarlas a la hora de responder. Suele
resultarles mas facil contestar a los items con "si” o0 "no”, y después matizar sus respuestas. Por ello,
es muy importante que el entrevistador tenga en cuenta las siguientes claves de puntuacion. El
entrevistador marcara:

Totalmente en Cuando la respuesta contenga expresiones como “nunca”, "nada”, etc. Es decir,
desacuerdo expresiones absolutas que reflejen desacuerdo absoluto con el contenido del item.

Cuando se utilicen expresiones como “casi nunca”, “casi nada”, "muy poco”, "muy
En desacuerdo  pocas veces”. Es decir, expresiones relativas que indiquen desacuerdo con el
contenido del item, pero no un desacuerdo absoluto.

Cuando se utilicen expresiones como “algo”, “un poco”, “la mayoria de las veces”,
De acuerdo “casi siempre”, "mucho”. Es decir, expresiones relativas que indiquen acuerdo con el
contenido del item, pero no un acuerdo absoluto.

Total te de Cuando la respuesta contenga expresiones como “siempre”, “todo, etc. Es decir,
A expresiones absolutas que indiquen estar completamente de acuerdo con el contenido
del item”

INSTRUCCIONES:

Hola (nombre de la persona), quiero que pienses sobre tu vida en general, en los lugares en los que
vives, trabajas y te diviertes, sobre tu familia, tus amigos y profesionales que conoces. Después
vamos a responder juntos a unas preguntas que expresan como te sientes en relacion con estas cosas.
Ten en cuenta que no hay respuestas correctas ni incorrectas. Sélo queremos saber cémo te sientes y
qué piensas sobre estos aspectos y que respondas sinceramente. De este modo, te leeré una frase y
quiero que contestes Totalmente en desacuerdo si crees que es completamente falsa, En desacuerdo si
no es completamente falsa, De acuerdo si crees que es cierta y Totalmente de acuerdo si crees que es
verdadera del todo. Por ejemplo:

Totalmente en En De Totalmente de
ITEMS DE EJEMPLO f 1 i " " A
Te‘ g!.lsta escuchar 1 2 3 a
musica
Eres una persona 1 2 3 4

tranquila

Te gusta escuchar musica. Totalmente en desacuerdo, En desacuerdo, De acuerdo, Totalmente de
acuerdo. Tienes que contestar Totalmente en desacuerdo si crees que es completamente falsa (es
decir, si no te gusta nada escuchar musica), En desacuerdo si no es completamente falsa (es decir, si
no te gusta demasiado escuchar musica), De acuerdo si crees que es cierta (es decir, si te gusta
bastante escuchar musica), y Totalmente de acuerdo si crees que es verdadera del todo (es decir, si te
gusta muchisimo escuchar musica).

Eres una persona tranquila. Totalmente en desacuerdo, En desacuerdo, De acuerdo, Totalmente de
acuerdo. Tienes que contestar Totalmente en desacuerdo si crees que es completamente falsa (es
decir, si eres una persona muy nerviosa), En desacuerdo si no es completamente falsa (es decir, si
eres una persona un poco nerviosa), De acuerdo si crees que es cierta (es decir, si eres una persona
bastante tranquila), y Totalmente de acuerdo si crees que es verdadera del todo (es decir, si eres una

persona muy tranquila).
[ siguiente
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A continuacion se presentan una serie de afirmaciones relativas a su calidad de vida. Por favor,
marque la opcion de respuesta que MEJOR describa a dicha persona y no deje ninguna cuestion en
blanco.

BIENESTAR EMOCIONAL

Totalmente Totalmente

Desacuerdo De acuerdo

en desacuerdo de acuerdo
1. Me siento sin ganas de nada 4 T 2 1
2. Estoy contento con mi vida 1 2 23 4
3. Estoy contento conmigo mismo 1 2 3 4
4. Estoy contento con la apariencia de mi cuerpo 1 2 3 4

RELACIONES INTERPERSONALES

Totalmente De Totalmente

en Desacuerdo

decaiiardo acuerdo de acuerdo
5. Mis comparieros de trabajo me admiten como a
cualquier otro 1 2 3 4
6. Tengo pocos amigos con los que salir a divertirme 4 3 2 1
7. Tengo una buena relacion con mis padres 1 2 3 4
8. Mis relaciones en el trabajo son buenas 1 2 3 4
9. Necesito mas amigos 4 3 2 1
10. Tengo personas que me ensefian a hacer aquello
que no sé 1 - 3 4
11. Tengo buena relacién con personas de distintas
edades 1 - 3 4

BIENESTAR MATERIAL

Totalmente Pocnicriains achcado Totalmente

en desacuerdo de acuerdo
12. Tengo dinero para comprar las cosas que necesito 1 2 3 4
13. Estoy contento con las cosas que poseo 1 2 <) 4
14. Mi casa es comoda y confortable 1 2. € 3 4
15. Estoy contento con el dinero que gano 1 2 3 4
16. Me gustan las condiciones de mi casa 1 ) 3 4
17. Estoy contento con el lugar en que trabajo 1 2 3 4
18. El lugar en que trabajo es limpio y seguro 1 2 3 4
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DESARROLLO PERSONAL

Totalmente De Totalmente

en Desacuerdo
decaisaras acuerdo de acuerdo
19. Hago compras en tiendas y supermercados 1 2 3 4
20. Las cosas que me han ensefiado son importantes 1 2 3 4
21. Hago las tareas necesarias para mantener mi y 2 3 4

habitacién ordenada y limpia

BIENESTAR FISICO

Totalmente De Totalmente

s DREnCiaTo acuerdo de acuerdo

desacuerdo
22. Duermo bien 1 2 3 4
23. En los servicios sanitarios (p. e. hospital,
ambulatorio...) me proporcionan los cuidados que necesito 1 2 3 4
24. Me encuentro lleno de energia 1 2 3 -
25. Estoy contento con la atencién que recibo en los
servicios sanitarios 1 2 3 4
26. Mis problemas de salud me producen dolor y malestar
continuos 3 2 1
27. Me encuentro bien fisicamente 1 2 3 4
28. Estoy contento con mi salud 1 2 3 4

AUTODETERMINACION

Totalmente

N Pasacuardo ac&erdo Ilzt:LT::dt:

desacuerdo
29. Elijo las actividades que hago en mi tiempo libre 1 2 3 4
30. Me dejan elegir el trabajo que mas me gusta
desempenar L - 3 4
31. Puedo consequir lo que propongo si me esfuerzo 1 2 3 4
32. Me resulta dificil elegir 4 3 2 1
33. Me dejan invitar a mis amigos a casa (o residencia)
siempre que quiero 1 2 3 4
34. Otras personas deciden donde debo trabajar 4 3 2 1
35. Mis padres/tutores me dejan gastar el dinero en lo -
que quiero 1 2 3
36. He decorado mi habitacion a mi gusto yo mismo 1 D 3 4
37. Me dejan defender mis ideas y opiniones 1 2 3 4
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INCLUSION SOCIAL

Totalmente De Totalmente

do saiz ordo DR acuerdo de acuerdo

38. Las actividades de ocio de mi ciudad en las que

participo son aburridas 4 3 2 1

39. Participo en mi barrio como cualquier otro 1 2 3 4

40. Me siento excluido de la sociedad 4 8 2 1

41. Participo en las asociaciones que me interesan 1 > 3 4

42. Tengo personas que me ensefian a hacer aquello

que no sé 1 2 3 4

43. Estoy tan integrado en mi familia como cualquier 1 5 : -

otro miembro

DERECHOS

Totalmente

s L actﬁ;do Ilzt:Ic'::::‘dt:
desacuerdo
44. Las personas que me rodean respetan mi
intimidad . = E E
45. Tengo los mismos derechos que cualquier otra
persona 1 2 3 4
46. Los demds me tratan como a cualquier otra
persona L 2 3 4
47. Si alguien me roba, sé como denunciarlo a la 1 P : 5

policia

Piensa ahora en todo lo que has contestado anteriormente y después piensa como es tu vida en
general. Es decir, piensa si en general estéas muy contento con tu vida, sélo contento, poco contento...

Por eso, dirias que en general tu calidad de vida es:

Marca con una X la opcion que MEJOR te describa:

Muy alta
Alta
Media
Baja
Muy baja
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Bien, ahora lo que te pedimos es que ordenes segun la importancia que tienen para ti estos aspectos.
Para ello, vamos a utilizar estas tarjetas. Debes elegir qué es lo mas importante de todo y a esto le
ponemos un 1, qué es lo segundo mas importante, le pondremos un 2, después qué es lo tercero mas
importante, y asi hasta ordenar todo por la importancia que tiene para ti. Asi, entre estas cosas, qué
es lo mas importante de todo para ti.

Y lo siguiente mas importante,

Y lo siguiente...

Marca con nimeros del 1-8 la casilla correspondiente a la dimensién

EREEE i imm

'BIENESTAR EMOCIONAL Sentirte tranquilo, seguro, sin agobios, no estar nervioso

RELACIONES Relacionarte con distintas personas, tener amigos y llevarte bien con la gente
INTERPERSONALES (vecinos, comparieros, etc.)

'BIENESTAR MATERIAL Tener suficiente dinero para comprar lo que necesitas y deseas tener

Aprender distintas cosas, tener conocimientos, saber hacer cosas que

DESARROLLO PERSONAL z itas o te gustan

‘Tener buena salud, no tener dolores, no estar enfermo, sentirte en buena
foamatisica
Decidir por ti mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que quieres,
AUTODETERMINACION coémo quieres que sea tu vida, tu trabajo, tu tiempo libre, el lugar donde
vives, las personas con las que estds

BIENESTAR FiSICO

Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y participar

INCLUSION SOCIAL en sus actividades como uno mas. Sentirte miembro de |a sociedad, sentirte
integrado
Ser considerado igual que el resto de la gente, que te traten igual, que
DERECHOS respeten tu forma de ser, tus opiniones, tus deseos, tu intimidad, tus [ ]

derechos

El cuestionario se ha guardado correctamente.
Recuerde que todos los datos del cuestionario son obligatorios.

PARA CUALQUIER DUDA O CONSULTA PUEDE CONTACTAR CON NOSOTROS EN EL TELEFONO 923 29
47 26 O MEDIANTE EL CORREO ELECTRONICO eca.cajamadrid@usal.es.

MUCHAS GRACIAS.

Anterior Volver a la 12 pagina del cuestionario

Si ha terminado de rellenar los datos, pulse sobre el siguiente botén

Terminar cuestionario

Los datos han sido almacenados con éxito.

PARA CUALQUIER DUDA O CONSULTA PQEDE CONTACTAR CON NOSOTROS EN EL TELEFONO 923 29
47 26 O MEDIANTE EL CORREO ELECTRONICO eca.cajamadrid@usal.es.

MUCHAS GRACIAS.

INSTITUTO UNIVERSITARIO DE INTEGRACION EN LA COMUNIDAD (INICO) 0 WO
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FORMULARIO DE DATOS DEL TRABAJADOR Y DEL PUESTO DE TRABAJO

1. Sexo
I Hombre

) Mujer

2. Edad |:| afnos

3. Estatus residencial
12} vivienda independiente
iC) vive con sus padres
) vivienda apoyada
") Residencia/Institucion

) Otros (especificar)

4. Formacion reglada previa a la insercion
(sefialar solamente el nivel mds alto) {se excluye aqui la formacidn proporcionada dentro del puesto de trabajo)

) Ninguna

) primaria

") secundaria

") Ed. Espedial

") Garantia Social / Diversificacién curricular
S E P

I”) Universidad

5. Formacion no reglada previa a la insercion
(se excluye la formacion en el puesto de trabajo)

") Ninguna
) Formacion Ocupacional

_1 Habilidades Laborales

6. Percibe algdn tipo de pension
) Ninguna
) Desemplao
) Contributiva

") No contributiva

Seleccione el colectivo al que pertenece:
) Discapacidad

) Exclusion social
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7. Indique su discapacidad principal
® Discapacidad Intelectual (incluye Sindrome de Down)
) Autismo y trastornos generalizados del desarrollo
") Discapacidad fisica que afecta a la movilidad {Esclerosis miiltiple, Lesién medular, Espina bifida...)™

") Discapacidad fisica por discapacidad organica (aparato respiratorio, cardiovascular, digestivo,
genitourinario, endocrino-metabdlico, hematopoyético y sistema inmunitario)™

) pardlisis cerebral

) Discapacidad Visual

) Discapacidad Auditiva, problemas de habla y fonacin
) Enfermedad Mental

) pafio Cerebral

) otros*

En caso de seleccionar Discapacidad fisica que afecta a la movilidad, especificar:

En caso de seleccionar Discapacidad fisica por discapacidad organica, especificar:

En caso de seleccionar Otros, especificar:

8. Porcentaja de minusvalia
Sefialar: O%

11. Problemas de comportamiento en el lugar de trabajo
éTiene problemas de comportamiento en el lugar de trabajo?

2 i

@ No

12. Si tiene problemas de comportamiento en el lugar de trabajo, écuales?
(sefialar todos los aplicables)

|| Autolesiones
[ ] Agresiones hacia otros
"] Agresiones hacia objetos
|| conductas socialmente inapropiadas
"] Comportamientos sexuales inapropiados
|| Higiene
|| otros
13. Problemas de salud general
O si
O No
14. Necesita medicacion habitual y su utilizacion puede afectar a su trabajo

@ si

) No
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15. Experiencia laboral previa (consignar nimero de meses que ha trabajade previamente)
) No
) < 6 meses
©) 6 a 12 meses
) 12 a 24 meses

T + de 24 meses

16. Posicion anterior al puesto actual
Z) Centro asistencial u ocupacional
) Centro Especial de Empleo
) Actividades formativas laborales
) Desempleo
) Otro empleo

= . 5
') Empresa de Insercion
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17. Sector de actividad de la empresa

) Industrial
' Comercial

" Servicios

18. Tipo de empresa
) publica

) privada

19. Nimero de empleados de la empresa
D 2-25

) 26-50

) 51-100

) 101-500

7} 501-1000

1 = 1000

20. Tipo de jornada
) completa

! parcial
21. Horas de trabajo semanales |:| horas
22, Sueldo bruto mensual J €

23. Tipo de contrato
) Temporal

) Indefinido

24. Beneficios derivados del empleo
éTiene beneficios derivados del empleo?

(@

@ No

25. Si tiene beneficios, écuales?
(sefalar todos los aplicables)

Segurc medico privado
| Horas extras remuneradas
|| Horas extras por vacaciones
| Incentivos por produccion u objetivos
| Bonos o transporte de empresa
Bonos comida
_| Servicio de guarderia
| Bonos de ropa o calzado

| | otros

26. Adaptaciones
£Tiene adaptaciones especificas en el lugar de trabajo?

Cisi

@ No
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27. Si tiene adaptaciones, é¢cuéales son?
(sefalar todas las aplicables)

Cuidador personal

Ayudas para la comunicacion

Ayudas para accesibilidad fisica

Cambios en el entorne inmediato (mesa, sillas, etc.)
Reestructuracion de la tarea

Tiempos flexibles

Instrumentos de autocontrol (listas de tareas a realizar, etc.)

Sefiales verbales adicionales, o recuerdes, o refuerzos por parte del supervisor o los companferos de
trabajo

Otras

28. Fecha de contratacion (dd/mm/aaaa)
Inicio | | Fin (Fecha de expedicion de la Vida Labora!}

29. Nombre de la empresa contratante

30. CIF de la empresa contratante

31. Categoria profesional segan contrato

32. Provincia de la empresa

33. CNAE 2009
) A Agricultura, ganaderia, silvicultura y pesca
) B Industrias extractivas
) C Industria manufacturera
) D Suministro de energia eléctrica, gas, vapor y aire acondicionado
) E Suministro de agua, actividades de saneamiento, gestion de residuos y descontaminacion
~) F Construccion
) G Comercio al por mayor y al por menor, reparacion de vehiculos de motor y motocicletas
) H Transporte y almacenamiento
_ 1 Hosteleria
) 3 Informacién y comunicaciones

' K Actividades financieras y de seguros

) L Actividades inmebiliarias

' M Actividades profesionales, cientificas y técnicas

_) M Actividades administrativas y servicios auxiliares

) 0 Administracién publica y defensa; seguridad social obligatoria
") P Educacién

) qQ Actividades sanitarias y de servicios sociales

| R Actividades artisticas, recreativas y de entretenimiento

) 5 Otros sarvicios

) T Actividades de los hogares como empleadores de personal doméstico; actividades de los hogares
como productores de bienes y servicios para uso propio

"l U Actividades de organizaciones y organismos extraterritoriales

34. Otros contratos ademas del anterlur (sdlo los que sirvan para justificar la accidn solicitada)
Indique cuantas filas adicionales necesita | |y pulse | AQUI |
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Los datos han sido almacenados con éxito.

PARA CUALQUIER DUDA O CONSULTA PUEDE CONTACTAR CON NOSOTROS EN EL TELEFONO 923 29
47 26 O MEDIANTE EL CORREO ELECTRONICO eca.cajamadrid@usal.es.

MUCHAS GRACIAS.

INSTITUTO UNIVERSITARIO DE INTEGRACION EN LA COMUNIDAD (INICO) . Wwico
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