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Resumen

El objetivo de esta investigacion era detectar las necesidades de comunicacion de las personas adultas con
diversidad funcional intelectual y con necesidades de apoyo complejas del Grupo AMAS, valorando en qué medida
influye el modo o sistema de comunicacion en su calidad de vida. Paralelamente se analizé la accesibilidad del
entono y la formacion de los profesionales de apoyo. Participaron nueve centros/servicios, evaludndose un total de
281 personas con necesidades de apoyo complejas. Utilizandose como instrumentos de medida la Escala San
Martin, sumado a items que analizaban los modos y propdsitos de la comunicacion; un cuestionario de percepcién
a los profesionales de apoyo y directores de dichos centros, a fin de conocer su percepcion y saber qué medidas
habian tomado en los ultimos afios. Los resultados mostraron como la competencia de comunicacién impacta de
manera significativa en la calidad de vida de las personas. También se pudo valorar que los profesionales no tienen
la suficiente formacion en SAAC, y como el entorno es poco facilitador. Finalmente, se ha realizado propuestas de
cambio para que los apoyos en comunicacion sean mds adecuados a todas las personas y con ello una mejora en
su calidad de vida.
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Abstract:

The objective of this research was to detect the communication needs of adults with intellectual functional diversity
and with complex support needs of the Grupo AMAS, valuing the extent to which the mode or communication
system influences their Quality of life. At the same time, the accessibility and training of support professionals were
analysed. Nine centres/services were involved, evaluating a total of 281 people with complex support needs. Using
the San Martin scale as instruments of measurement, together with items analysing the modes and purposes of
communication; A questionnaire of perception to the support professionals and directors of these centers, in order
to know their perception and to know what measures they had taken in recent years. The results showed how
communication skills impact significantly on people's quality of life. It could also be assessed that the professionals
do not have sufficient training in CAAS, and as the environment is not facilitating. Finally, proposals for change have
been made so that the communication supports are more suitable for all the people and with it an improvement in
their quality of life.
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1. INTRODUCCION

Este proyecto surge de la necesidad de atender el area de comunicacién y accesibilidad
universal de la informacion a la hora de apoyar a las personas con necesidades apoyo complejas.

El objetivo final de este trabajo es la busqueda de argumentos claros que permitan una
adecuada prestacion de los apoyos, tanto a nivel individual como de centro, para posibilitar y
potenciar que las personas que se beneficien de nuestros servicios, sean protagonistas de su
propia vida, (desde el prisma de sus expectativas e ilusiones), de su felicidad y su desarrollo
como ciudadanos de pleno derecho. De hecho, en los ultimos afos, tanto en el movimiento
asociativo de Plena Inclusién como en cada uno de los centros y servicios del Grupo AMAS, se
han acogido, con resultados muy satisfactorios, todas las estrategias, procedimientos y cambios
organizacionales derivados de la aplicacién del concepto de paradigma de apoyos. Ello ha
posibilitado una reformulacidon del qué, como y para qué de nuestra actividad, dando como
resultado la aplicacion de metodologias como la planificacién centrada en la persona, la
promocion de la vida independiente, la provision de apoyos naturales o el trabajo dirigido al
entorno. Pero, probablemente, dicho enriquecimiento no ha sido tan significativo en personas
con mayores necesidades de apoyo, influido en gran parte por las dificultades en la
comunicacion y accesibilidad a la informacidn que caracterizan a las personas con estos perfiles.

La intencidn de este proyecto es que se produzca un salto cualitativo que potencie el desarrollo
de la competencia de comunicacién, de manera que las personas con grandes necesidades de
apoyo puedan sumarse de una manera explicita a este cambio metodoldgico, como Ia
planificacion centrada en la persona, sobre todo en lo que se refiere al conocimiento de sus
deseos e ilusiones, y en la oferta de herramientas que les permitan ser duefios de su plan de
vida y que potencien su autodeterminacion.

Consideramos oportuno afirmar que las necesidades de comunicacién no atendidas o los malos
disefios del entorno dificultan el acceso a la informacion e influyen significativamente en la
calidad de vida de las personas y en su propia felicidad, sin dar oportunidad a que decidan su
plan de vida y dificultando que logren alcanzar sus propios objetivos personales (Diez, 2013;
Light & Mcnaughton, 2015;). Y es por ello que interesaba explorar la relacidon entre las
necesidades de comunicacion y la calidad de vida, como modo para visibilizar mas claramente
las necesidades de esta parte de nuestros usuarios, los que tienen dificultades en la
comunicacion y por ello tienen alto riesgo de exclusién al no poder tomar decisiones que
afecten a la propia vida, lo que, en ultima instancia, podria originar dependencia y aislamiento.

2. METODOLOGIA
Participantes.

La poblacion que fue evaluada son 281 personas con necesidades de apoyo complejas, personas
en proceso de envejecimiento o personas con necesidades de apoyo en la competencia de
comunicacién de los centros y servicios de la Fundacién AMAS Social. Los nueve centros que
participaron fueron 4 centros de dia, 5 centros de residencia y 4 centros ocupacionales.

Tabla 1 Participantes y evaluadores de los Centros y Servicios de AMAS

Centro o servicio Ne de N2 de
participantes evaluadores

Centro ocupacional los pinos de Leganés 7 3

Centro ocupacional sufragio de Leganés 4 2

Centro ocupacional REGORDONO de Méstoles. 17 3
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Centro ocupacional Carlos Castilla del Pino de 13 4
Alcorcon.

Residencia y centro de dia parque Coimbra de 84 25
Médstoles.

Residencia y centro de dia Nuevo Parque 68 20
Polvoranca de Leganés

Residencia y centro de dia Padre Zurita de 48 15
Alcorcon.

Residencia y centro de dia hogares vivienda de 35 22
Leganés

Residencia y centro de dia de RESCO de Leganés 5 2

Del total de 281 personas, 134 eran mujeres y 147 hombres. Las edades de estas personas
estaban comprendidas entre los 20 y los 71 afios de edad (SD = 13,6) y su porcentaje de
discapacidad medio erade 79,8 (SD =9,71; min =37; max = 99). Todas las personas pertenecian
a un centro o servicio del grupo, siendo el recurso mas utilizado por estas personas la
vivienda/residencial y centro de dia.

En cuanto a la intensidad de los apoyos prestados, el 47,3% (n = 133) de las personas recibian
apoyos de tipo extenso y el 29,9% (N = 84) recibian apoyo de tipo generalizado. Del resto (N =
64), no se pudo obtener este dato. La mayor parte de las personas disponian de evaluacion de
la dependencia (98,2%). De ellas, el 11,4% (N =32) tenian reconocido un Grado |, el 39,9% (n =
112) tenian reconocido un Grado I, mientras que el 47% de las personas (N = 132) tenian
reconocido un Grado lll de Gran Dependencia.

Ademas de discapacidad intelectual, 213 participantes (75,8%) presentaban alguna otra
condicion asociada a la discapacidad intelectual y 162 (57,6%) presentaban dos o mas
condiciones asociadas, siendo las mas frecuentes la discapacidad fisica (N = 116) y la
discapacidad sensorial (N =70), los problemas de conducta (N = 69) y la paralisis cerebral (N =
60), entre otras.

Procedimiento

Para la obtencion de la informacion de los participantes se utilizaron diversos instrumentos en
su totalidad o de manera parcial y configurada en dos bloques:

- Herramienta para profesionales de atencién directa estructurada en.

o} Escala San Martin para la evaluaciéon de la calidad de vida de personas con
discapacidades significativas (Verdugo et al., 2014).

o] Preguntas relativas a los propdsitos comunicativos de la persona. Estas fueron
seleccionadas y adaptadas del instrumento Communication Device Use Checklist (Fried-Oken
et al., 2003, 2006).

o} Un conjunto de items para analizar las capacidades comunicativas de las personas y la
percepcion de los profesionales de atencién directa.

Con esta herramienta se pretendia analizar el impacto de la habilidad en comunicacién de cada
una de las personas con discapacidad intelectual del Centro / Servicio, sobre cada una de las
dimensiones de calidad de vida.
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- Encuesta adaptada de Sutherland et al. (2014). Dicha encuesta se adaptd y se facilito a
los directores de cada Centro / Servicio a fin de establecer datos sobre las competencias de los
profesionales, la toma de decisiones en los tres Ultimos afios sobre este tema y la percepcién
por parte del director.

Tanto la escala San Martin como el cuestionario de modos y propdsitos de comunicacion se
cumplimentaron por parte de los evaluadores en una hoja Microsoft Excel disefiada a tal efecto.
Para analizar los resultados se procedid a recopilar las respuestas de las hojas Excel mediante
la herramienta R Statistical Computing (2013) compilando los resultados de todos los evaluados
en una misma matriz de datos que, posteriormente, se analizé6 mediante el paquete estadistico
SPSS.

3. RESULTADOS Y DISCUSION
Modos y propdsitos de comunicacion

El indagar sobre los modos y propdsitos de comunicacidn de los participantes nos ha permitido
tener unaidea general de los modos y las dificultades en comunicacion de los usuarios, asi como
su destreza para utilizar la comunicacion con distintos propdsitos.

En la siguiente tabla se muestran los porcentajes de participantes que utilizan distintos modos
de comunicacion, de toda la muestra y sobre aquellos que fueron identificados por los
profesionales como personas que se podrian beneficiar de intervenciones dirigidas a mejorar
sus habilidades de comunicacion.

Tabla 2. Porcentaje de participantes en funcion de los modos de comunicacion (sobre toda la
muestra y sobre los participantes con necesidades de comunicacion)

Modo de comunicacion Toda la Participantes con
muestra necesidades de
(n=281) comunicacion (n = 182)

Discurso 38,4% 9,3%

Palabras sueltas 55,9% 41,2%

Escritura / Dibujo 18,1% 7,7%

Gestos 68% 75,8%

Pictogramas 19,6% 19,2%

Signos manuales / lengua de signos 7,8% 8,8%

Comunicacion Board / libro 3,6% 3,8%

Dispositivo de comunicacion simple 5,3% 4,9%

Dispositivo de comunicacidn complejo 2,5% 1,6%

Software de comunicacién en un equipo 2,1% 2,7%

Teléfono 31% 14,8%

Correo electrénico 1,8% 0,5%

Otros (implante coclear, gritos, ruidos, etc.) 3,5% 5,4%

En términos generales, los evaluadores consideraron que seria adecuado trabajar la
comunicacion de la persona en el 64,8% de los participantes (n = 182), lo cual refleja una grave
necesidad que debe ser atendidas de forma prioritaria.

Hemos observado que el utilizar un SAAC no es condicion suficiente para que las personas
tengan una comunicacion eficaz, pues ademas deberia existir un entorno facilitador para el uso
de estos sistemas. Los profesionales y familiares deben tener un papel de motivadores hacia su
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uso y, seguramente, sin estos facilitadores, las personas no utilizaran dichos sistemas o lo haran
de manera limitada. Todo ello repercute en la motivacion, el entrenamiento y con ello se limita
la posibilidad de tener relaciones interpersonales con gente de su entorno y relacién con
personas nuevas, y con ello también existe dificultad en inclusién, autodeterminacion, y el
resto de dimensiones de calidad de vida

Comunicacion y CALIDAD DE VIDA.

En relacién a uno de los objetivos principales de este trabajo, el comprobar si las personas con
necesidades de comunicacién tendran unos resultados significativamente mas bajos en calidad
de vida, en la siguiente figura se muestra el perfil de calidad de vida de los participantes con y
sin necesidades de comunicacion.

Sin necesidades de comunicacien . Con necesidades de comunicacitn
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1620 1620 16-20 1620 16-20 1620 1620  16-20 128 GE
15 15 15 15 15 15 15 15 122128 a5
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1i i 1 1 1] 1 i i 106-107 65
104-105 60
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9293 30
8 90-91 25
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(7} (7) §3-85 15
6 & 6 & & 6 [ 6 79-82 0
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Figura 1. Perfil de calidad de vida en funcion de las necesidades de comunicacion

Un andlisis multivariado de varianza (MANOVA) de un factor (necesidades de comunicacién)
mostroé diferencias significativas en todas las dimensiones de calidad de vida sefialando mayores
puntuaciones estandar de calidad de vida para los participantes que no tienen necesidad de
intervenciones especificas de comunicacion. En la siguiente tabla se muestran los resultados del
analisis
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Tabla 3. Puntuaciones de calidad de vida en funcion de las necesidades de comunicacion

Dimensiones de Calidad de Vida
Necesidad de
., AU BE BF BM DE DP IS RI
comunicacion
NO 95 12,84 10,81 10,00 8,85 10,14 10,65 11,77 10,72
Sl 182 7,60 8,32 7,58 6,93 7,87 7,98 7,68 6,92
Dif sig + + + + + + + +
Covariable: % "
. + + + +
discap
eda(élovarlable: " " . . " . N

+p<.001; *p<.05

Cuando se controld en el analisis (MANCOVA) el posible efecto de otras variables mediadoras
(edad y porcentaje de discapacidad) se siguen observando diferencias para las dimensiones de
autodeterminacion, desarrollo personal, inclusion social y relaciones interpersonales.

Los resultados de este analisis ponen de manifiesto la alta relacion entre la calidad de vida y las
competencias comunicativas. Asi, se observan diferencias en las puntuaciones de calidad de
vida de las personas que (desde el punto de vista de los profesionales) tienen la necesidad de
desarrollo de la comunicacién frente a las que no, y dichas diferencias son mayores en las
dimensiones de autodeterminacidn, relaciones interpersonales, inclusién y desarrollo personal.

Este resultado es consistente con la idea de que las habilidades comunicativas son un aspecto
prioritario para algunas dimensiones de calidad de vida ya que se precisa la competencia de
comunicacion para relacionarnos con las personas del entorno, para poder manifestar las
expectativas, preferencias o peticiones.

Y, como se puede observar, la dimensidn de calidad de vida con menor valor en el grupo de
personas con necesidades de comunicacion es la dimensidon de relaciones interpersonales,
dimension que claramente depende de las competencias de comunicacidn de la persona y las
facilidades y adaptaciones del entorno para poder establecer dichas relaciones; sin ellas existen
pocas oportunidades de desarrollar esta dimensién de calidad de vida. Es decir, para que mejore
la calidad de vida dentro de la dimensidn de relaciones interpersonales se tiene que desarrollar
la competencia de comunicacién de la persona (apoyandole con el SAAC mas adecuado a cada
caso y que posibilite una mayor eficacia en la comunicacion), una adecuacion de los entornos
que posibilite oportunidad de establecer relaciones, donde el papel de los profesionales de
apoyo es de desarrollar y posibilitar dichas oportunidades.

También se observa una diferencia bastante grande entre ambos grupos en la dimension de
inclusion social (IS), dimensidon también muy susceptible y dependiente de la competencia de
comunicacion.

Al realizar este analisis surgen posibilidades de seguir indagando, pues seria muy positivo
conocer que SAAC han tenido mejores resultados en la dimension de inclusion, y que
adaptaciones tiene que hacer el entorno para que facilite dichos resultados.

Cuando se analizan los resultados tomando la edad como covariable, las diferencias
significativas se dan en todas las dimensiones de calidad de vida excepto en la dimensién de
derechos. Por tanto, parece que la competencia en comunicacién en un factor determinante
de la calidad de vida

Percepcion de los profesionales sobre aspectos relacionados con la comunicacion
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Como parte de la herramienta de evaluaciéon también se incluyeron algunos items dirigidos a
conocer la percepcién de los profesionales de atencion directa sobre el ambito de
comunicacion. El analisis de esos items nos ayuda a establecer una serie de conclusiones.

Un 76% de los profesionales manifestaron que no tienen la suficiente formacion en el ambito
de SAAC y accesibilidad cognitiva. Sin embargo, el 21% de los profesionales consideran que
tienen las competencias suficientes para trabajar los SAAC y accesibilidad cognitiva, si bien los
directores (con la encuesta que completaron) manifiestan que solamente tienen formacién
suficiente un 3,3% de los profesionales de sus servicios.

Parece claro que existe una necesidad de formacidn en este ambito y es importante destacar la
poca formacién que en estos tres afios ha existido, pues ha habido un Unico curso de formacién,
donde han participado seis profel11111111sionales de atencion directa de todos los centros y
servicios que existen actualidad (dato que se evidencia en la encuesta que se pasd a los
directores).

Otro dato de interés es que ciento veinte profesionales (el 42,7%) consideran que el centro no
estd adaptado en accesibilidad cognitiva para las personas que se beneficien del servicio, frente
al 56,58% que consideran que el centro si esta adaptado a las necesidades de comunicacién de
las personas que se beneficien del servicio.

Por parte de los profesionales existe una clara percepcion de la necesidad de trabajar SAAC en
las personas que apoyan actualmente. De las 281 personas con las que se ha realizado el
presente estudio, 182 personas necesitan desarrollar la comunicaciéon (desde la perspectiva de
los profesionales de atencidn directa) es decir en el 64,77% de los usuarios que apoyan no estdn
siendo atendidas satisfactoriamente las necesidades en comunicacion.

Teniendo en cuenta el conjunto los resultados anteriores, existe una alta demanda en el ambito
de la comunicacién de las personas con discapacidad intelectual que se beneficien de su
servicio, pero no existen profesionales con competencias suficientes para atender dicha
demanda, y tampoco parece que desde los centros y servicios se estén desarrollando de manera
sistematica acciones formacion a los profesionales para poder desarrollarla.

Percepcion de los directores de los centros y servicios que participaron en el proyecto sobre
aspectos relacionados con la comunicacion

Con la finalidad de conocer el punto de vista de los directores de los centros y servicios del
Grupo AMAS sobre la accesibilidad cognitiva de su centro y los apoyos en la competencia de
comunicacion de las personas con necesidades complejas, se elaboré un cuestionario partiendo
de la herramienta que se utilizd en el articulo del estudio de Sutherland et al. (2014), que se
adapto a fin de poder obtener una informacién mas detallada de los apoyos con los que se
cuentay las medidas que se habian tomado desde la direccién de los centros.

Los resultados de la encuesta mostraron como, segun han informado los directores de los 9
centros que participaron en la investigacidon, se cuenta con 277 profesionales de atencién
directa, de los cuales un 3,33 % consideran los directores que tienen la suficiente formacion en
SAAC, porcentaje muy escaso en comparacion a la demanda que existe en esos centros y
servicios.

Los directores de los centros consideran en un 55,56% que el personal de su servicio tiene muy
poca experiencia en el uso de SAAC, ya sea lengua de signos, uso de pictogramas,
entrenamiento en su uso, etc. Los directores también valoran en un 33,33% que el personal de
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atencién directa tiene alguna experiencia en SAAC y solo el 11,11% tienen mucha experiencia.
Estos datos nos ponen de manifiesto que existe una limitacion importante para las personas
con discapacidad intelectual en el desarrollo de la competencia de comunicacién, pues los
profesionales de atencion directa que le apoyan no tienen la suficiente formacidn para entrenar
a las personas en el uso de SAAC o simplemente utilizarlas como modo de comunicacion.

Entre comentarios de los directores en el item del grado de experiencia en SAAC del personal
de atencidn directa de su centro y servicio, destaca que valoran la necesidad de formacion del
personal, también han manifestado que sistematicamente se ha estado dando prioridad a otras
circunstancias de la personas y no la competencia de comunicacion.

4. CONCLUSIONES FINALES

A través de un diagndstico de los centros y servicios del Grupo AMAS, hemos pretendido valorar
como se estd apoyando a las personas con discapacidad intelectual con dificultades en la
competencia de comunicacidn, saber si sus entornos son accesibles cognitivamente y conocer
como dichos apoyos influyen en su calidad de vida.

A modo de resumen se pueden enumerar distintas conclusiones:

. Los resultados han puesto de manifiesto que las personas que no precisan ser apoyados
en la competencia de comunicacién tienen medias significativamente mas altas que el resto de
modos de comunicacién en TODAS las dimensiones de calidad de vida.

. Una gran mayoria de los profesionales que han participado en la investigacion sienten
una necesidad de formacion. Ademas, en la encuesta de los responsables de los centros y
servicios manifestaron que el 3,33% de los profesionales tenian formacidon reglada en
comunicacion y, segun su punto de vista, de los directores un 55,56% considera que tienen muy
poca experiencia en SAAC.

. No se ha logrado un nivel adecuado en accesibilidad cognitiva. Asi, casi la mitad de los
profesionales considera que el centro no es accesible desde punto de vista cognitivo.

. Existe una mayoria de usuarios de la muestra que necesita ser apoyado con SAACy que
no esta siendo atendido en los centros. Con este dato vy la falta de formacion y experiencia de
los profesionales se evidencia una necesidad de cambio sustancial en los tipos de apoyos.

. Segun han manifestado los directores de los centros que han participado en la encuesta,
en los ultimos tres afios se ha realizado escasa formacion.

Con estos resultados hemos podido valorar el impacto de la competencia de comunicacion en
cada una de las dimensiones de calidad de vida.

También queda patente la interrelacidon que existe entre la competencia de comunicacion y la
dimension de autodeterminacion, con lo que podemos afirmar la existencia de una
retroalimentaciéon entre ambas, pues la comunicacion posibilita el desarrollo de la
autodeterminacion y, a su vez, el uso de las elecciones motiva el desarrollo comunicativo de la
persona.

Otro punto de interés, derivado de los resultados, es la importancia que tiene un entorno
facilitador de la comunicacién. Aunque las personas con discapacidad intelectual utilicen algun
SAAC, si el resto de personas del entorno no estan formadas o no ejercen como facilitadores
de suuso nova aser posible desarrollar adecuadamente la competencia comunicativa, cuestién
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gue ejercera una influencia en cada una de las dimensiones de calidad de vida y una limitacion
en las oportunidades del entorno.

Por ello, habria que fomentar medidas de transformacién de los centros y servicios en
accesibilidad cognitiva y apoyo en la competencia de comunicacion: debera existir un plan de
formacion en SAAC para profesionales y potenciar los modos de comunicacién en todos los
entornos, ademas de adecuar la metodologia de trabajo a las competencias y modos de
comunicacion de las persona. Es decir, elaborar un plan de transformacion de los centros y
servicios a favor del desarrollo de la competencia de comunicacion.

En este sentido, el Grupo AMAS ya ha creado un grupo trasversal de comunicacién y
accesibilidad cognitiva en el que participan profesionales de todos los centros y servicios de
adultos, y en los que estan impulsando medidas como:

a) Que todos los centros y servicios del Grupo AMAS sean accesibles cognitivamente y los
recursos del entorno.

b) Establecer como irrenunciable atender a todas las personas que precisen apoyos en la
competencia de comunicacién. Se esta impulsando que existan en todos los centros y servicios
profesionales de expertos en SAAC como logopedas, terapeutas ocupacionales.

c) Se esta realizando un plan de formacién en SAAC y en accesibilidad a todos los profesionales
y voluntarios. Ademas de establecer sinergias entre todos los centros y servicios.

d) Se estan tomando medidas que todo documento de la entidad sea accesible y de lectura facil,

e) Se esta desarrollando un plan accesibilidad en los recursos del entorno cercano de los centros
servicios

f) Finalmente se repetira esta evaluacién en el primer trimestre del 2019 para valorar el impacto
de estas medidas en la calidad de vida de las personas con necesidades de apoyo complejas.

De esta manera, esperamos contribuir a la mejora de la calidad de vida de aquellos de nuestros
usuarios que se caracterizan por tener mas dificultades en el ambito de la comunicacion.
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