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RESUMEN

ANTECEDENTES: La calidad de vida, es un tema de gran importancia ya que influye

en varios aspectos del ser humanao.

OBJETIVO: La presente investigacion tuvo como objetivo identificar la calidad de vida

en personas con discapacidad pertenecientes a la Asociacion.

METODOLOGIA: La presente investigacion fue de tipo descriptiva y observacional. El
universo a investigar estuvo constituido de 610 personas, del cual se obtuvo una
muestra que fue de 149 personas seleccionada aleatoriamente mediante un calculo
aplicando la formula establecida para determinar la muestra de poblacién finita. Para
la recoleccion de informacion se emplearon fuentes primarias y secundarias, en la

primera el Cuestionario de la escala de GENCAT.

Para la tabulacion de los resultados obtenidos en la investigacion se trabajo en
Microsoft Excel y SSPS, lo cual hizo posible el desarrollo de las tablas y gréficos que

muestren el analisis, en el cual se utilizo la estadistica descriptiva.
RESULTADOS:

El 34% de los encuestados tienen entre 20-30 afios de edad; siendo una poblacién
joven; el 54,4% son de sexo masculino; el 49% son solteros; el 100% viven en el
Canton Biblian; el 59,7% pertenecen al sector rural; el 23,5% se dedican a los
Quehaceres domésticos. El 65,8% tienen la primaria completa, el 63,8% son con
discapacidad fisica, y el 62,4% tienen una calidad de vida buena.

CONCLUSIONS: La mayoria de las personas que pertenecen a la Asociacion,
perteneciente a la provincia del Cafiar presenta una calidad de vida buena y media, no

teniendo indicios de una mala calidad de vida.

PALABRAS CLAVES: CALIDAD DE VIDA, PERSONAS CON DISCAPACIDAD,
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS, CANAR.
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ABSTRACT

BACKGROUND: Quality of life is an issue of great importance as it influences various
aspects of the human being. Its definition encompasses not only personal well-being
but also influence with the environment.

OBJECTIVE: The present research aimed to identify the quality of life in people with
disabilities belonging to the Biblian Sin Barreras Association "Struggle for Inclusion.”

Biblian. 2016.

METHODOLOGY: This research was descriptive and observational. The universe to
be investigated consisted of 610 people, from which a sample was obtained that was
of 149 people randomly selected by means of a calculation applying the established
formula to determine the sample of finite population. For the collection of information,
primary and secondary sources were used, in the first the Questionnaire of the
GENCAT scale and as a complementary instrument a form of 69 items, distributed in
eight subscales that correspond to the dimensions of the quality of life.

For the tabulation of the results obtained in the research, we worked on Microsoft Excel
and SSPS, which made possible the development of tables and graphs that show the
analysis, in which descriptive statistics were used.

RESULTS: 34% of respondents are between 20-30 years of age; Being a youthful
population; 54.4% are male; 49% are single; 100% live in Canton Biblidn; 59.7% belong
to the rural sector; 23.5% are engaged in household chores. 65.8% have complete
primary education, 63.8% are persons with physical disabilities, and 62.4% have a
good quality of life.

CONCLUSIONS: The majority of the people belonging to the Association "Without
Barriers Struggling for Inclusion”, belonging to the province of
Caniar presents a good and average quality of life, having no evidence of poor quality
of life.

KEY WORDS: QUALITY OF LIFE, DISABILITY ASSOCIATION BIBLIAN BARRIER,
CANAR.
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CAPITULO |
1. 1 INTRODUCCION

La discapacidad se considera parte de la condicion humana ya que “casi todas las
personas sufren algun tipo de discapacidad transitoria 0 permanente en algun
momento de su vida, y las que llegan a la senectud experimentaran dificultades
crecientes de funcionamiento” (1). Actualmente mas de mil millones de individuos a
nivel mundial viven con alguna forma de discapacidad, o sea, alrededor del 15% de la
poblacién mundial, de las cuales casi 200 millones presentan dificultades importantes

en su funcionamiento. (2)

Esta prevalencia esta aumentando, por lo que la discapacidad en afios venideros se
convertird en un motivo de preocupacion de Salud Publica méas serio, debido a que la
poblacion esta envejeciendo y el riesgo de discapacidad para los adultos mayores
aumenta. Asi mismo se ha incrementado mundialmente la aparicion de enfermedades
cronicas causantes de discapacidad como son la diabetes, las enfermedades

cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la salud mental (1).

A nivel mundial las personas con discapacidad son las que inferiores resultados
sanitarios, académicos y participacion econdémica presentan, mostrando elevadas
tasas de pobreza, lo que obstaculiza en parte el acceso que tienen a servicios de salud,

educaciéon, empleo o transporte influyendo negativamente en su calidad de vida. (1)

Especificamente en el Ecuador existen varios estudios de prevalencia de
discapacidad, tal es el caso del estudio bio-psicosocial-clinico genético denominado

“Misién Solidaria Manuela Espejo” a cargo de la Vicepresidencia de la Republica, que

permiti6 determinar que 294.803 personas con discapacidad se encuentran en

situacion critica (3).

Adriana Le6n
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Ante esta realidad el Gobierno Nacional ha venido trabajando en una propuesta de

modelo de desarrollo inclusivo que tiene sustento en: “el disefio e implementacién de
acciones y politicas publicas para todos los ecuatorianos, respaldado en la igualdad
de oportunidades y derechos de las personas, independientemente de su estatus

social, género, edad, condicion fisica, mental, etnia y religion, etc.” (3).

Este Modelo de Desarrollo Social Inclusivo se fundamenta en el nuevo paradigma de
inclusion y los derechos humanos, que reconoce a los individuos con discapacidad
como sujetos con los mismos derechos econdémicos, sociales y culturales que disfruta
la poblacion en general y fomenta su participacion dinamica en las actividades de la

sociedad, con incidencia politica.

Adriana Leon
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1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

En encuesta realizadas por el INEC (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos) y el
CONADIS (Consejo Nacional de la Igualdad de Discapacidades) en el obtuvo datos
relevantes en cuanto al numero de la poblacion a nivel nacional con discapacidad
permanente, con un total de 815.900 personas con discapacidad (PCD) lo que
representd un 5,64% (4). Especificamente en la provincia del Cafar existe con

discapacidad un total de 2.046 personas (5).

Las Naciones Unidas sefialan que el 98% de las personas con diferentes
discapacitadas que viven en paises en desarrollo no tienen acceso a servicios de
rehabilitacion y en el mundo, no se cuenta con sistemas de transporte totalmente
accesibles; ademas, solo el 25% de los discapacitados posee algin empleo o ingreso,
o dicho de otra forma, 75% es considerado inactivo. Mas aun, el 80% depende de sus

familiares o amigos y cerca del 10% vive de la caridad o limosna (6).

La autora Gutiérrez Martinez, en el 2014se realizo un trabajo investigativo titulado
“Impacto del Programa “Mision Solidaria Manuela Espejo” sobre la Calidad de Vida en
Personas con Discapacidad del Canton Quero“, perteneciente a la provincia de
Tungurahua. El estudio demostré que la calidad de vida en estas personas no ha
mejorado; en la dependencia ni particion social. Sin embargo las ayudas técnicas y

bono solidario han contribuido al bienestar e influyen en la interaccion familiar (7).

Las personas con discapacidad, suelen tener menos oportunidades econémicas, y
peor acceso a la educacion, con tasas de pobreza mas altas. Eso se debe
principalmente a la falta de servicios que les pueda facilitar la vida, como acceso a la
informacion o al transporte y porque tienen menos recursos para defender sus
derechos (8).

En muchos de nuestros paises las personas con discapacidad viven en condiciones
de extrema pobreza, con acceso limitado a servicios publicos en situaciones de

marginacion social (8).

Adriana Le6n
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Lo que demuestra la creciente necesidad de brindar atencion a este sector poblacional,
cada vez mas numeroso a nivel nacional, regional e internacional y teniendo en cuenta
ademas que, en Ecuador, el Gobierno de la Revolucién Ciudadana asumié el reto de
edificar una sociedad justa y solidaria que promueva la inclusion social de todos los
sectores y especialmente de los grupos que requieren atencion prioritaria como es el

caso de las personas con discapacidad (5)

Por lo expuesto anteriormente y porque los ciudadanos que se agrupan en la
Asociacion mencionada constituyen parte de los mil millones de personas que viven
en todo el mundo con alguna forma de discapacidad, surge el interés por saber ¢ Cudl
es la calidad de vida de las personas con Discapacidad en la Asociacion Biblian sin

barreras "Luchando por la Inclusién."?

Adriana Le6n
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1.3 JUSTIFICACION.

Méas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de
discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en
su funcionamiento. En los afios futuros, la discapacidad serd un motivo de
preocupacion aun mayor, pues su prevalencia esta aumentando. Ello se debe a que la
poblacion esta envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos
mayores, y también al aumento mundial de enfermedades crénicas tales como la
diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el cancer y los trastornos de la salud
mental (2)

La gran mayoria de personas con discapacidad, no acceden a los beneficios que por
ley se le otorga y siguen siendo excluidos y desprotegidos, existiendo el peor obstéaculo
gue afecta su integracién a la sociedad y el trato discriminativo de parte de las persona

sin discapacidad. (9)

Por ello se desarrollan diferentes programas de colaboracién en la poblacion con
discapacidades y se especializan profesionales de la salud, cuyo principal objetivo de
atencion se dirige a la prevencién de otras incapacidades y de minusvalia e integracion
social de estas personas. Esta tarea se involucra directamente con valores éticos como

la defensa de la dignidad de las personas, el servicio, la solidaridad, entre otros (10).

Lo que constituye un estimulo para el desarrollo de la presente investigacion orientada
a identificar la calidad de vida en personas con discapacidad agrupadas en la

Asociacién ya mencionada.

Siendo entonces las personas discapacitadas y la organizacién como tal los principales
beneficiarios de los resultados de la presente investigacion, se pretende crear una
base de datos para futuros proyectos de intervencién, cuyos beneficiarios directos

seran las personas que conforman la agrupacion.
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CAPITULO I

2. FUNDAMENTO TEORICO.
2.1 Marco Referencial

Segun el estudio “Calidad de vida familiar en personas con discapacidad” realizada a
385 familias en Colombia, por los autores Leonor Andrade, Juana Gémez y Miguel
Verdugo, en el afio 2008; obtuvieron como resultado el hecho de que, las familias
manifestaban mayor insatisfaccidn con relacion al apoyo para conseguir beneficios del
Gobierno y de entidades locales hacia el miembro de la familia con discapacidad. (11)

La Secretaria Técnica de Discapacidades de Ecuador (Setedis), en el 2015 realizo un
estudio de calidad de vida y uso del tiempo de las personas con discapacidad, en
donde se muestra que existe un avance en temas de salud, educacion, tecnologias de
la comunicacion, entre otros. Segun Alex Camacho, titular de Setedis, nos revela que
en temas como la educacion, el 49% de personas con discapacidad han logrado
terminar la educacién basica, el 22% el bachillerato y el 10% ha podido acceder a la
universidad. Para realizar este estudio se encuesto aproximadamente 5.876 personas

con problemas de discapacidad a nivel nacional. (12)

El estudio realizado en Espafia en el afio 2008, por José Mirén, Montserrat Sardén,
Alberto Lépez y Maria del Carmen Séenz, sobre la Calidad de vida relacionada con la
salud en personas con discapacidad intelectual, encontré que de las 265 personas

encuestadas el 41,5% manifestd que su salud percibida era buena. (13)

Pilar Samaniego realizé un estudio en Madrid en el 2006, titulada "Aproximacioén a la
realidad de las personas con discapacidad en Latinoamérica”. La Consulta
internacional se realiz6 en 29 ciudades de todas las regiones del pais involucrado.
Participaron 7.700 personas, que revelan la existencia de muchos prejuicios hacia las

personas con discapacidad. La mayoria son vistas como seres extrafios, sienten
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curiosidad al verlos 62%; sienten pena 50%, son indiferentes 40%, sienten rechazo

37%, temor 33%, los agreden 11%. Otros mas solidarios, conversan con ellos y los
escuchan 13%, tratan de ser amigables 11% y toman en cuenta sus opiniones 9%.
(14)

2.2 Marco Conceptual
2.2.1 Discapacidad

La Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), adoptada como marco conceptual para el Informe, define la discapacidad como
“un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones
para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion
entre personas con un problema de salud (como pardlisis cerebral, sindrome de Down
o depresion) y factores personales y ambientales (como actitudes negativas,

transporte y edificios publicos inaccesibles, y falta de apoyo social)”. (1)

La discapacidad, como sistema conceptual, ha presentado variaciones que han
abarcado la forma como se concibe a los individuos con este tipo de problemas, desde
la determinacién por la anomalia, deformidad, castigo, negacion, hasta su nominacion
como elemento agregado a las personas y no como una caracteristica connatural de
ellas. (15)

Sobre la limitaciébn en actividades, esta se puede definir mediante el concepto
establecido por Querejeta refiriéndola como “la dificultad de un individuo que puede
tener para realizar una actividad. Con graduacién desde una desviacion leve hasta una
grave en términos de cantidad y calidad, comparandola con la manera, extension o
intensidad en que se espera que la realizaria una persona sin esa condicion de salud”.
(16)

Segun la OMS Discapacidad es un “término general que abarca las deficiencias, las

limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias
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son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la

actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacion son problemas para participar en situaciones vitales”. Por consiguiente,
la discapacidad es un fenémeno complejo que refleja una interaccién entre las
caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que
vive. (17)

2.2.2 Discapacidad relacionada con la movilidad

Las limitaciones en la actividad motora son aquellas dificultades que un individuo
puede presentar en el desempefio o realizacion de las actividades diarias, estas van
desde una desviacion leve hasta una grave al referirse en términos de cantidad o

calidad, en la realizacién de la actividad de la movilidad, incluyendo categorias como:

Caminar, estar de pie, estar sentado, levantar y llevar objetos, uso fino de la mano,
desplazarse utilizando algun tipo de equipamiento, utilizacién de medios de transporte,
conduccion, comparandola con la manera, extension o intensidad en que se espera
que la realizaria una persona sin condiciones de salud de causa varia que limiten la
movilidad (18).

La movilidad limitada es la que presenta una persona a causa de una secuela,
manifiesta alteraciones generales o especificas, dificulta el desplazamiento de las
personas, haciéndolo lento y dificil, algunas veces no es visible y en otras se requiere
de apoyos especiales tales como: aparatos ortopédicos, bastén, muletas, andadera o
silla de ruedas, ortesis o protesis. Los principales problemas que puede generar la
discapacidad motriz son varios, entre ellos podemos mencionar: movimientos
incontrolados, dificultades de coordinacion, alcance limitado, fuerza reducida, habla no
inteligible, dificultad con la motricidad fina y gruesa, mala accesibilidad al medio fisico.
(19)
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Causas

1. Causas Prenatales

Aquellas que se adquieren antes del nacimiento o durante el embarazo. Existen

varias causas:

o Enfermedades infecciosas o metabdlicas que puede tener la madre durante el
embarazo.

o Deficiente desarrollo de las células cerebrales.

1. Trastornos patolégicos en la madre (convulsiones, enfermedades de rifiones,
incompatibilidad de factor RH, rubeola, desnutricion, cigarrillo, alcohol y droga).
2. Causas Perinatales

Aquellas que aparecen en el mismo momento de nacer. Hay varias tales como:

Falta de oxigeno prolongado o la obstruccion de las vias respiratorias.

Dificultad del parto (mayor duracion, “anoxia”).

« Dafios en el cerebro en el momento del parto (por ejemplo: dafio con férceps).

Parto prematuro.
3. Causas Posnatales

Aquellas que aparecen una vez que el bebé ya ha nacido. Estas pueden ser de

indole diferente como:

« Infecciones de la infancia, acompafadas de temperaturas altas (meningitis).
» Falta de oxigenacion (ahogamiento).

o Traumatismo craneoencefalico (accidentes).

e Golpes (nifio maltratado).

e Envenenamiento (plomo).
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Tipos de Parédlisis Cerebral

Existen diferentes tipos de pardlisis cerebral que se clasifican de acuerdo a tres
factores: tono postural, tipo de alteracion de la intervencion reciproca y distribucion

de la discapacidad.
a. Cuadriplejia

Se encuentra afectado todo su cuerpo, presentando movimientos involuntarios
(asimetria), alteraciones de postura, movimiento; cuando es espastico se presenta
rigidez y tension muscular. Habitualmente los nifios presentan dificultad en la

alimentacion y ciertos compromisos de lenguaje y de articulacion de la palabra.
b. Hemiplejia

Es el compromiso de un solo lado del cuerpo.

c. Diplejia

Es también, el compromiso de la totalidad del cuerpo, pero la mitad inferior se
encuentra mas afectada que la superior. El control de la cabeza, de los brazos y de
las manos esté por lo general poco afectado y la palabra hablada puede ser normal,
no obstante no es excepcional la presencia de estrabismo. En ocasiones la parte
superior se encuentra tan levemente comprometida que se diagndstica paraplejia

cerebral.
2.2.3 Discapacidad relacionada con la audicion
La discapacidad auditiva es definida por Pérez 2013, como

“Dificultad que presentan algunas personas para participar en actividades propias de

la vida cotidiana, que surge como consecuencia de la interaccion entre una dificultad
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Especifica para percibir a través de la audicion los sonidos del ambiente y dependiendo

del grado de pérdida auditiva, los sonidos del lenguaje oral, y las barreras presentes
en el contexto en el que se desenvuelve la persona’. (20)

En la actualidad se entiende por discapacidad auditiva lo que tradicionalmente se ha
considerado como sordera, término usado generalmente para describir todos los tipos
y grados de pérdida auditiva y frecuentemente utilizado como sinénimo de deficiencia
auditiva e hipoacusia; de manera que el uso del término sordera puede hacer

referencia tanto a una pérdida auditiva leve como profunda. (21)
Clasificacion

Desde una perspectiva educativa las personas con discapacidad auditiva se suelen

clasificar en dos grandes grupos:

Hipoacusia

Hay disminucion de la sensibilidad auditiva pero resulta funcional para la vida diaria,

aungue necesitan el uso de protesis. Puede adquirir el lenguaje oral por via auditiva.
Coféticos

Su audicion no es funcional para la vida diaria y no les posibilita la adquisicion del
lenguaje oral por via auditiva. La vision se convierte en el principal lazo con el mundo

y en el principal canal de comunicacion.

Criterio de intensidad (cantidad de pérdida)

A. Hipoacusialeve: 20-40 dB

La persona puede oir el teléfono, asi como hablar con otro mientras no haya ruidos.

Puede o no llevar protesis.
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B. Hipoacusia media: 40-70 dB

Se puede adquirir la oralidad por via auditiva, si se cuenta con una buena protesis,

estimulacién auditiva y apoyo logopédica.

C. Hipoacusia severa: 70-90 dB
D. Hipoacusia profunda: +90 dB

En el proceso de adquisicion del lenguaje sera imprescindible la intervencion
logopédica para lograr un habla inteligible y un lenguaje estructurado y rico en
vocabulario. Necesitan la ayuda de cédigos de comunicacion alternativa o

susceptibles de realizarles un implante coclear.

Criterio segun el momento de adquisicion.

Sordera Prelocutiva: Acaecida antes de que el nifio haya adquirido el habla.
Sordera Postlocutiva: Posterior a la adquisicién del habla.

Segun su etiologia.

Sordera Hereditaria: Sordera genética o congénita. Causada por la alteracion de

un gen.
Sordera Adquirida

« De origen prenatal por: infecciones (rubeola), fetopatias (hemorragias).

« De origen perinatal: prematuridad, anoxia, trauma obstétrico (en el momento del
parto).

« De origen postnatal: infecciones (meningitis, otitis), toxicos exdgenos
(antibidticos), afecciones metabdlicas: (hipotiroidismo, diabetes y ciertas

alteraciones proteicas).
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Clasificacion de pérdida auditiva segun la localizacion de la lesion

o Pérdida Auditiva Conductiva o de Transmision (oido externo o medio)
o Pérdida Auditiva Neurosensorial (oido interno: carencia de células sensoriales)
« Pérdida Auditiva Mixta (oido externo, medio e interno)

o Pérdida Auditiva Retrococlear

Un problema que tenga como consecuencia la ausencia o el deterioro del nervio

acustico puede ocasionar una pérdida auditiva retrococlear.
La pérdida auditiva retrococlear es una hipoacusia profunda y es permanente.

Los audifonos y los implantes cocleares no son efectivos, ya que el nervio no
puede transmitir la informacion de sonido necesaria al cerebro. En algunos casos

puede ser util el implante de tronco cerebral.

2.2.4 Discapacidad relacionada con la vision

Describiendo acerca de su significado, la discapacidad visual se puede entender
como la carencia, disminucién o defectos de la vision, siendo comdn que muchas
personas consideren la palabra ciego como individuo que no ve, es decir que tiene
ausencia total de la vision. Pero dentro de la discapacidad visual se pueden

establecer distintas categorias:

e Ceguera Total o amaurosis, es decir ausencia de respuesta visual.

e Ceguera Legal, 1/10 de agudeza visual en el ojo de mayor visién, con
correctivos y/o 20 grados de campo visual.

e Disminucion o limitacion visual (vision parcial), 3/10 de agudeza visual en el ojo

de mas visién, con correccién y/o 20 grados de campo visual total.
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La OMS muestra con arreglo a la Clasificacion Internacional de Enfermedades

(CIE-10, actualizacion y revision de 2006), manifiesta que la funcién visual se
subdivide en cuatro niveles, los cuales son:

e Vision normal

« discapacidad visual moderada;

« discapacidad visual grave;

« ceguera.

Considerando que la discapacidad visual moderada y la discapacidad
visual grave se reagrupan comunmente bajo el término «baja vision»; esta
y la ceguera representan conjuntamente el total de casos de discapacidad
visual (22).

Tipos de dafos a causa de la ceguera

La ceguera se clasifica dependiendo de donde se ha producido el dafio que

impide la vision. Este puede ser en:

o Las estructuras transparentes del ojo, como las cataratas
o Laretina, como la retinosis pigmentaria.
o El nervio 6ptico, como el glaucoma o la neuropatia Optica

o Ceguera Cortical
Causas mas frecuentes de la discapacidad visual

e Retinopatia de la prematuridad: causada por la inmadurez de la retina, en
consecuencia del parto prematuro o de exceso de oxigeno en la incubadora.

e Catarata congeénita: consecuencia de rubéola o de otras infecciones
durante la gestacion.

e Glaucoma: puede ser hereditario o causado por infecciones.

e Traumatismo: accidentes.
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Recomendaciones

No se debe presuponer cuanto ve una persona con discapacidad visual, y
queé

e cosas podra hacer o no; lo mejor es preguntarle abiertamente.

« Al hablar, presentarse sin tardanza para que no tenga dudas de con quién
estd hablando y procurar mirarle a la cara, para que reciba el sonido

adecuadamente.

« Sile ofreces o indicas alguna cosa, aclarale de qué se trata y en qué lugar

exacto se encuentra.

e Al hablar con una persona con discapacidad visual, procuraremos sustituir

los gestos por palabras en la medida de lo posible.

« Paraindicar un lugar, se utilizan referencias como “a tu derecha”, “detras de
ti”. Los adverbios de lugar como “aqui, alli, ahi,..” no significan nada para

una persona con discapacidad visual.

« Siayudamos a una persona con discapacidad visual a guardar y recoger sus
cosas, no debemos olvidar decirle el lugar en el que la hemos dejado. (23)

2.2.5 Discapacidad relacionada con el intelecto

La discapacidad intelectual segin Luckasson y otros, se define como una
“Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en la conducta adaptativa que se manifiesta en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad comienza antes de los 18
anos” (24). El modelo tedrico muestra la relacion entre el funcionamiento de la

persona, los apoyos que recibe y las dimensiones del
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modelo multidimensional de la discapacidad intelectual, acorde al modelo de la

OMS en su Clasificacién Internacional del funcionamiento de la discapacidad y de
la salud CIF.

Clasificaciones

Leve: Sibien su desarrollo es lento y sus posibilidades son limitadas en lo referente

a la educacion académica.

Moderada: Estas personas aprenden a cuidar de si mismas y a satisfacer sus
necesidades personales.

Severa: Presenta retraso en el desarrollo del movimiento y lenguaje.
Profunda. Requiere de cuidados y atencidn constante para sobrevivir.

Por lo general la discapacidad intelectual se manifiesta en la primera infancia o al

inicio de los afos escolares, cuando se hace evidente cierta lentitud en su desarrollo
Caracteristicas

« Dificultad en la atencion, percepcién y memoria.

e Su aprendizaje se realiza a ritmo lento.

« No puede realizar las actividades solo.

« No se organiza para aprender de los acontecimientos de la vida diaria.

o Cuando se le pide que realice muchas tareas en corto tiempo, se confunde y
rechaza la situacion.

« No se le ocurre inventar o buscar situaciones nuevas.

« Tiene dificultad en solucionar problemas nuevos, aunque sean parecidos a otros
vividos anteriormente.

o Puede aprender mejor cuando ha obtenido éxito en las actividades anteriores.

« Edad mental siempre inferior a la edad cronologica.

« Dificultad en habilidades del lenguaje y comportamiento social.
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Limitacién en dos o0 mas de las habilidades adaptativas: comunicacion, cuidado

personal, habilidades de la vida en el hogar, etc.

Causas

Factores Prenatales

Desde la concepcion y durante todo el embarazo.

Edad de los padres: Menores de 20 o mayores de 40 afos.

Irregularidades genéticas: alteraciones en el numero de cromosomas
(Sindrome de Down)

Enfermedades virales en la madre; como rubiola

Alcoholismo o drogadiccién, radiaciones (rayos x), medicamentos, traumatismo

(accidentes o provocados

Factores Perinatales

Desde el momento del parto hasta los 28 dias siguientes al nacimiento y por
causas directamente relacionadas con él.

Cualquier circunstancia que reduzca la provision de oxigeno

En el nifio durante el parto; hemorragia cerebral, infecciones del sistema

nervioso central, entre otros.

Factores Posnatales

Después del primes mes de vida.
Infecciones: Meningitis, encefalitis, etc.

Traumatismos

Administracion de medicamentos inadecuados

Carencia grave de estimulos ambientales, como juegos, caricias y dialogo.
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2.2.3 Calidad de Vida

La concepcion de calidad de vida (CDV) actualmente ha adquirido un especial

interés para la educacion especial, la salud, los servicios sociales y las familias.

Segun Verdugo Alonso, en torno a la importancia del concepto de calidad de vida,

sostuvo que esta radica en que es:

e Una nocién sensibilizadora que nos proporciona referencia y guia desde la
perspectiva del individuo, centrada en las dimensiones centrales de una vida de
calidad.

e Un marco conceptual para evaluar resultados de calidad.

e Un constructo social que guia estrategias.

e Un criterio para evaluar la eficacia de dichas estrategias. (26)

Este autor resalta la necesidad de describir el significado y la importancia que
posee la CDV en relacién a sus dimensiones e indicadores. El término calidad hace
referencia a “la excelencia, asociada a caracteristicas humanas y a valores
positivos, por ejemplo: la felicidad, el éxito, la salud y la satisfaccion; de vida indica

gue el concepto atafie a la esencia 0 a aspectos de la existencia humana”. (26)

Este paradigma centrado en la calidad muestra una forma diferente de concebir la
discapacidad, ahora centrada en la persona, en las variables del entorno que

influyen

sobre el funcionamiento de la mismay la posibilidad de cambio de dicho sujeto, de las
organizaciones y de los sistemas. El interés esta enfocado en la inclusién, la igualdad,

la capacitacion, y los apoyos de la comunidad. (27)
2.2.4 Escala GENCAT

Esta basada en un modelo multidimensional en el cual existen ocho dimensiones o
dominios que cuando se toman en conjunto constituyen el concepto de calidad de vida.

Entendemos las dimensiones basicas de calidad de vida como “un conjunto de factores
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gue componen el bienestar personal”, y sus indicadores centrales como “percepciones,

conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida que

reflejan el bienestar de una persona” (28).

La calidad de vida es evaluada a través de 69 items distribuidos en ocho subescalas
gue se corresponden con las dimensiones del modelo de calidad de vida (Bienestar
emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal,

Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos. Todos los items
estan enunciados en tercera persona, con formato declarativo y se responden
utilizando una escala de frecuencia de cuatro opciones (‘nunca o casi hunca’, ‘a veces’,

‘frecuentemente’ y ‘siempre o casi siempre). (28)

2.2.4.1 Bienestar emocional (BE): hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso. Se evalla mediante los indicadores: Satisfaccion, Auto

concepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos. (28)

Los ejemplos centrales de indicadores objetivos propuestas en esta dimension son: la
seguridad, la felicidad, la espiritualidad, la ausencia de estrés, el auto concepto y la
satisfaccion con uno mismo. Para mejorar esta dimension Schalock apunta las
siguientes técnicas: aumentar la seguridad, permitir la espiritualidad, proporcionar
retroalimentacion positiva, mantener el nivel de medicacion lo mas bajo posible, reducir
el estrés, promocionar el éxito y promocionar estabilidad, seguridad y ambientes
predecibles. Por ejemplo, con respecto a este ultimo punto, son

numerosas las experiencias llevadas a cabo con personas con discapacidad intelectual
con necesidades de apoyo generalizado (los llamados gravemente afectados) y
consistentes en el uso de agendas adaptadas mediante dibujos simples u objetos en
miniatura para dar informacién por adelantado y asi aumentar la capacidad de
prediccion sobre eventos significativos en sus vidas (por ejemplo, ensefiar mediante
fotos la comida que habra al mediodia, o anticipar mediante una foto la visita a casa

de un familiar, etc.). (29)
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2.2.4.2 Relaciones interpersonales (RI): relacionarse con distintas personas, tener

amigos y llevarse bien con la gente (vecinos, compafieros, etc.). Se mide con los
siguientes indicadores: Relaciones sociales, Tener amigos claramente identificados,
Relaciones familiares, Contactos sociales positivos y gratificantes, Relaciones de
pareja y Sexualidad. Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o posibilidad de

acceder a caprichos). (28)

Los indicadores centrales de esta dimension son: intimidad, afecto, familia,
interacciones, amistades, apoyos. Las técnicas de mejora propuestas son: permitir la
intimidad, permitir el afecto, apoyar a la familia, fomentar interacciones, promover
amistades, proporcionar apoyos. Si recordamos que las personas lo son gracias a la
interaccidn significativa con los demas, nos daremos cuenta de la relevancia de esta

dimension. (29)

2.2.4.3 Bienestar Material (BM): tener suficiente dinero para comprar lo que se
necesita y se desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los
indicadores evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (pension, ingresos)

Indicadores centrales propuestos para esta dimensién son: derechos, econdémico,
seguridad, alimentos, empleo, pertenencias, estatus socioeconémico. Las técnicas
para la mejora de esta dimensién son: permitir la propiedad, defender la seguridad

financiera, asegurar ambientes seguros, empleo con apoyo, fomentar posesiones.

Cuando en una encuesta adaptada se preguntaba a personas adultas con autismo y
discapacidad intelectual acerca de lo que consideraban relevante para ellos y sus
vidas, algunas de las respuestas fueron “poder cocinar la propia comida, elegir la
comida, que el equipo de apoyo cuide de las pertenencias y del correo cuando uno no

se esté en la casa. (29)
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2.2.4.4 Desarrollo personal (DP): se refiere a la posibilidad de aprender distintas

cosas, tener conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los indicadores:
Limitaciones/Capacidades, Oportunidades de aprendizaje, Habilidades relacionadas
con el trabajo (u otras actividades) y Habilidades funcionales (competencia personal,

conducta adaptativa, comunicacion). (28)

Indicadores centrales son: formacion, habilidades, realizacion personal, competencia
personal, capacidad resolutiva. Las técnicas de mejora consisten en: proporcionar
educacion y habilitacion/rehabilitacion, ensefiar habilidades funcionales, proporcionar
actividades profesionales y no profesionales, fomentar el desarrollo de habilidades,
proporcionar actividades Utiles y utilizar tecnologia aumentativa. En este sentido, por
ejemplo, el uso de sistemas alternativos tales como signos, pictogramas o simbolos
ha servido para dotar de medios de comunicacion a personas con muy bajos niveles
de funcionamiento intelectual y se afirma con absoluta certeza la actitud de no

exclusion de estos programas de ninguna persona debido a su nivel o capacidad. (29)

2.2.3.5 Bienestar fisico (BF): tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion Sanitaria,
Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria, Acceso a ayudas

técnicas y Alimentacion. (28)

Ejemplos de indicadores son la salud, nutricién, movilidad, ocio, actividades de la vida
diaria. Las técnicas de mejora son: asegurar el cuidado de la salud, maximizar la

movilidad, apoyar oportunidades para el recreo y tiempo libre significativos, promover

la nutricion apropiada, apoyar actividades de vida diaria, promover el bienestar
poniendo énfasis en el ajuste, nutricion, estilos de vida saludables y manejo del estrés.
En este sentido una cosa tan sencilla como educar y apoyar la alimentacion baja en
colesterol y grasas cuando se esta en periodo de crecimiento, junto con el apoyo a
actividades deportivas, asegura una vida adulta mas confortable y saludable (como el

caso de un hombre con discapacidad intelectual cuya obesidad le impedia realizar las
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actividades de cuidado personal, higiene, vestido, que con tanto esfuerzo habia

aprendido en sus afios escolares). (29)

2.2.4.6 Autodeterminacion (AU): decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir
las cosas que quiere, cOmo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar
donde vive, las personas con las que esta. Los indicadores con los que se evalla son:

Metas y preferencias personales, Decisiones, Autonomia y Elecciones. (28)

Los indicadores centrales de esta dimension central son: autonomia, elecciones,
decisiones, control personal, autorregulacion, valores/metas personales. Las técnicas
de mejora son: favorecer hacer elecciones, favorecer el control personal, favorecer
tomar decisiones, ayudar en el desarrollo de metas personales. Debemos recordar que
el crecimiento personal tiene lugar cuando se es actor/agente del propio desarrollo y
no mero espectador/paciente del mismo. Una técnica para ensefiar a elegir a nifios y
nifias con necesidades de apoyo generalizado consiste en ofrecerles diariamente dos
ejemplares de ropa antes de vestirse y que indiquen con la mirada o el gesto cual de
ambas desean y permitirles esa opcién. Lo mismo se puede hacer con el postre de
una comida, ofreciéndoles dos frutas diferentes. Si pensamos en personas con
necesidades de apoyo menos intenso deberiamos plantear su derecho a disponer del
propio salario, la posibilidad de elegir las personas con las que convivir o la decoracion
de su hogar. (29)

2.2.4.7 Inclusion social (IS): ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras
personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la
sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los

indicadores: Integracion, Participacion, Accesibilidad y Apoyos. (28)

Indicadores centrales de calidad de vida son: aceptacion, estatus, apoyos, ambiente

laboral, integracion y participacion en la comunidad, roles, actividades de voluntariado,

entorno residencial. Las técnicas de mejora para esta dimension son: conectar con
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redes de apoyo, promover funciones de rol y estilos de vida, fomentar ambientes

normalizados e integrados, proporcionar oportunidades para la integracién y
participacion en la comunidad, apoyar el voluntariado. Pensemos que ademas de las
habilidades que pueden ensefiarse a las personas con discapacidad intelectual para
su inclusion en la comunidad, es esencial la consideracion de la obligacién del entorno
social de adaptarse y ajustarse para la realidad de esa inclusion. No se trata tanto de
acceder a entornos normalizados sino de construir entornos capaces de incluir en ellos

a todas las personas independientemente de sus capacidades. (29)

2.2.4.8 Derechos (DE): ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten
igual, que respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los
indicadores utilizados para evaluar esta dimension son: Intimidad, Respeto,

Conocimiento y Ejercicio de derechos. (28)

Ejemplos de indicadores centrales de esta dimension son: privacidad, voto, acceso a
derechos y libertades reconocidos en la poblacién general y especiales protecciones
requeridas por el hecho de manifestar la condicion de retraso mental (en este sentido,
cabe preguntarse y debatir sobre temas tales como la esterilizacion, la incapacitacion
judicial...), juicio gratuito, derechos, responsabilidades civiles. Las técnicas de mejora
son: asegurar la privacidad (por ejemplo, no leer su correo, no abrir sus armarios o
cajones), fomentar el voto, reducir barreras (y no solo las fisicas sino también las
psicolégicas y las sociales), proporcionar procesos justos, fomentar y respetar la

propiedad, fomentar las responsabilidades civicas.

2.3 Marco Referencial
2.3.1 Localizacion

La Asociacion Biblian sin Barreras Luchando por la Inclusion, se encuentra localiza en
el la cuidad de Biblian, provincia del Cafia y brinda su atencién en las oficinas del
Gobierno Autonomo Descentralizado (GAD) Municipal que se encuentra ubicado en

las calles Mariscal sucre y Daniel Mufioz.
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2.3.2 Datos historicos

La Asociacion Biblian Sin Barreras — “Luchando por la Inclusién”, fundada hace
apenas 1 afno, fue creada a partir de la gran necesidad que aquejaba este sector
poblacion, ya que muchas personas que habitan en los sectores rurales, presentan
algun tipo de discapacidad. El fundador es el Dr. Francisco Vicufia, el cual trabaja
conjuntamente con el GAD municipal y el Centro de Salud de Biblian para brindar

apoyo a las personas que forman parte de esta Asociacion.

Esta conformada por 610 personas con diferentes discapacidades, entre ellas tenemos
personas con afectaciones fisica, visual, intelectual y auditiva. Se reulnen
mensualmente para recibir charlas y terapia fisica, es importante destacar que el
personas que apoya a esta Asociacion no es personal capacitado, trabajan 3 personas
2 auxiliares de enfermeria, y el Dr. Vicufia, aungue mensualmente tienen el apoyo del

centro de salud.

Esta Asociacion no cuenta con un local propio, pero funciona en diferentes lugares,
principalmente en una oficina que brinda el GAD Municipal y en las oficinas del Cuerpo
de Bomberos.
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CAPITULO Il

3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar la calidad de vida en personas con discapacidad de la Asociacion Biblian

Sin Barreras " Luchando por la Inclusiéon” Cafar.2016.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Caracterizar socio-demograficamente a las personas con discapacidad

miembros de la Asociacion Biblian Sin Barreras “Luchando por la Inclusion”.

2. Analizar la dimensione de calidad de vida que influyen en la salud de las

personas objeto de estudio.
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CAPITULO IV

4. DISENO METODOLOGICO.
4.1 TIPO DE ESTUDIO.

Es una investigacion cuantitativa, descriptivo, observacional de tipo transversal que
nos permitié identificar las condiciones de vida de miembros de la Asociacion Biblian

Sin Barreras “Luchando por la Inclusién."

4.2 AREA DE ESTUDIO.

La investigacion se realizd en la Asociacion Biblian Sin Barreras " Luchando por la

Inclusion" ubicado en la cuidad de Biblian, provincia del Cafiar.

4.3 UNIVERSO Y MUESTRA.

El universo estuvo conformado por de 610 personas con discapacidad que integran la

Asociacioén Biblian sin Barreras.

Para determinar la muestra de estudio y que sea significativa fue necesario utilizar la

férmula de muestra para poblacion finita.

Z’a’N
e’(N—1)+ 2242

n = el tamano de la muestra.

N = tamafio de la poblacién.

7 ~Desviacion estandar de la poblacién que suele utilizarse un valor constante de 0,5.
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Z = Valor obtenido mediante niveles de confianza. Es un valor constante que, si no se

tiene su valor, se lo toma en relacion al 95% de confianza equivale a 1,96 (como mas

usual).

e = Limite aceptable de error muestra que, generalmente cuando no se tiene su valor,
suele utilizarse un valor que varia entre el 1% (0,01) y 9% (0,09), valor que queda a

criterio del encuestador. Siendo la formula para calcular la muestra la siguiente:

Donde:

n="?

N =610

¢ =0,5.

Z = 1,96 (como mas usual).
e =0,07

n= (1,962)*(0,52)*610

(0,072)*(610-1) + (1,962)*(0,52)

n= 585,844
3,1528
n= 149

De esta forma y de acuerdo a los datos, obtenidos se procedi6é a trabajar con una

muestra de 149 personas con discapacidad que integran la Asociacion.
4.4 CRITERIO DE INCLUSION Y EXCLUSION.
4.4.1 CRITERIOS DE INCLUSION

e Ser miembro de la Asociacion Biblian Sin Barreras “Luchando por la Inclusion”

mas de 6 meses.
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e Tener limitacion visual, auditiva, motora o intelectual causada por cualquier

etiologia reconocida por el CONADIS.

e Aceptar participar en el estudio.

4.4.2 CRITERIOS DE EXCLUSION.

e Tener limitacion en las actividades relacionadas con el aprendizaje y aplicacion
del conocimiento que impidan el diligenciamiento personal del cuestionario.

e Las personas que no firmen el consentimiento informado

e Ser miembro de la Asociacion Biblian Sin Barreras — “Luchando por la Inclusion”

por menos de 6 meses.

4.5. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES.
Ver anexo 1
4.6 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS.

METODO: Estudio descriptivo-observacional realizado con 149 personas con
discapacidad pertenecientes a la Asociacién Biblian Sin Barreras "Luchando por la

Inclusion.
TECNICAS: mediante encuestas de llenado de la escala de GENCAT

INSTRUMENTOS: Se utilizé un cuestionario de la escala de GENCAT (ver anexo 2)
a las personas o tutoras que se encargan del cuidado de las personas con

discapacidad.
4.7 PROCEDIMIENTO.

En primer lugar se solicitd la autorizacion, al Doctor Francisco Vicufia, presidente de
la Asociacion Biblian Sin Barreras "Luchando por la Inclusion". Para la realizacion de
este estudio se efectué una preparacion previa mediante la revisién bibliografica de

estudios anteriores.
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Una vez obtenida la autorizacion, se procedi6 a la distribucidon del cuestionario que fue

caracter totalmente voluntario y anénimo. Previamente cada participante o persona
responsable tuvo que firmar el consentimiento informado. Se estipul6 un tiempo de 15
— 20 minutos por cada participante, para que contesten el cuestionario, el mismo que
culminé en el lapso de 1 mes. Una vez recopilada la informacion procedimos a tabular
los resultados obtenidos a través del programa Excel, y SPSS; estos datos se

analizaron mediante tablas simples y sus respectivos gréaficos.
4.8 PLAN DE TABULACION Y ANALISIS.

Para la tabulacion se emple6 Microsoft Excel que mostrara el andlisis de los resultados
obtenidos en tablas y gréaficos con frecuencia y porcentaje de acuerdo a las respuestas

de las personas evaluadas.

Todo ello se evalubé a través de 69 items distribuidos en ocho subescalas que se
corresponden con las dimensiones del modelo de calidad de vida (Bienestar
emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal,
Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusién social y Derechos), y se utilizd una
escala de frecuencia de cuatro opciones (‘nunca o casi nunca’, ‘a veces
‘frecuentemente’ y ‘siempre o casi siempre) (9), luego se calcularon las puntuaciones
directas totales de las ocho dimensiones de calidad de vida, y evaluamos la calidad de

vida en sus ocho dimensiones y en su valor total.
(Ver anexo 3)
4.9ASPECTOS ETICOS.

En este estudio se respeto los principios bioéticos de beneficencia, y confidencialidad
por lo mismo primeramente nos dirigiremos a las personas que conforman la
asociacion, solicitandoles la firma del consentimiento informado y dando a conocer que

la informacién obtenida se manejara con total sigilo.
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CAPITULO V
RESULTADOS

5.1 CUMPLIMIENTO DEL ESTUDIO

La recoleccién de informacion se dio segun lo planificado, es decir se aplicaron 149
encuestas a las personas pertenecientes a la Asociacion Biblian sin Barreras

“Luchando por la Inclusion”. El analisis de los resultados se exponen a continuacion.

6.2 CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS
TABLA 1
DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA

ASOCIASION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN PROCEDENCIA Y RESIDENCIA. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje
PROCEDENCIA Canton 149 100,0
Biblian
RESIDENCIA Urbana 60 40,3
Rural 89 59,7
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recoleccién de la informacion
Realizado por: las autoras

Con respecto a la procedencia y residencia de las personas con problemas de
discapacidad de la Asociacién Biblian sin Barreras, se puede observar que el 100%
proceden del canton Biblian; el 59,7% residen en zonas rurales, y el 40,3% en la
zona urbana.
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TABLA N° 2

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN EDAD Y SEXO. CANAR, 2016

Edad 10-20 Frecuencia
Porcentaje

20-30 Frecuencia

Porcentaje

30-40 Frecuencia

Porcentaje

mas de Frecuencia

40 Porcentaje

Total Frecuencia
Porcentaje

Sexo

Masculino

20

13,4%
33
22,1%
13
8,7%
15
10,1%
81

54,4%

Fuente: Formulario de recoleccion de la informacion

Realizado por: las autoras

Femenino

10

6,7%
19
12,8%
19
12,8%
20
13,4%
68

45,6%

Total

30%

20,1%
52
34,9%
32
21,5%
35
23,5%
149

100,0%

Se puede observar en la informacidén que consta en la presente tabla que del 100%

de las personas encuestadas, el 54,4% corresponde al sexo masculino, y el 45.6%

corresponde al sexo femenino; el 34,9% se encuentran entre las edades de 20 a 30

afos, el 23,5% son personas mayores de 40 afios, seguidas por un 32% de

personas entre 30-40 afios, y finalmente el 30% pertenece a personas entre 10 a

20 afios de edad.
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TABLA N° 3

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION?”
SEGUN SU ESTADO CIVIL. CANAR, 2016

Frecuencia  Porcentaje

ESTADO Casado(a) 34 22,8
CIVIL Divorciado(a) 4 2,7
Union libre 28 18,8

Soltero(a) 73 49,0

Viudo (a) 10 6,7

Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recoleccién de la informacién
Realizado por: las autoras

Con relacion al estado civil de las personas con discapacidad agrupadas en la
Asociacion Biblian sin Barrera, los datos presentes en la tabla muestran que, del
100% de las personas encuestadas, un alto porcentaje correspondiente al 49% son
solteras, seguido de un 22,8% que corresponden a personas casadas, en tercer
lugar tenemos a personas en unién libre con un porcentaje de 18,8%, el 6,7%
corresponde a personas viudas y un 2,7% son personas divorciadas.
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TABLAN° 4

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN EL NIVEL DE INSTRUCCION. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje

INSTRUCCION Ninguno 7 4,7
Primaria 98 65,8
Secundaria 34 22,8
Superior 10 6,7
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recolecciéon de la informacién
Realizado por: las autoras

La presente tabla hace referencia al nivel de instruccion que tienen las personas
que participan en la investigacion. Se aprecia que, el 65,8 % que corresponde al
mas alto porcentaje tienen estudios de primaria completos, seguido de un 22,8%
gue tienen secundaria, un 6,7% poseen estudios superiores, y con el mas bajo
porcentaje representado por el 4,7% corresponden a personas analfabetas. Esto
nos permite concluir que la poblacion investigada tiene un general acceso a la

educacion.
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TABLA N°5
DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA

ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION?”
SEGUN SU OCUPACION. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje

OCUPACION Profesor 2 1,3
Agricultor 23 15,4
Ganadero 23 15,4
Artesano 19 12,8
QQDD 35 23,5
Doctor 3 2,0
Estudiante 30 20,1
Jubilado 5 3,4
Total 140 94,0
Perdidos no contesta 9 6,0
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recoleccién de la informacién
Realizado por: las autoras

La actividad que realizan las personas con discapacidad y que integran la
Asociacion Biblian sin Fronteras “Luchando por la Inclusién”, se observa en esta
tabla. Claramente se puede observar que, del 100% de las personas encuestadas,
el 23,5% se dedican a los Quehaceres Domésticos, un 20,1% son estudiantes, el
15,4% son agricultores, el 15,4% se dedican a la ganaderia, el 3,4 son jubilados, el
2% son doctores y tan solo el 1,3% son profesoras, pudiendo deducir que solo un
3,3% son profesionales. En conclusion el 100% de las personas con discapacidad
cumplen diferente tipo de actividades pese a su limitacion.
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5.3 Distribucion de las personas con discapacidad en las ocho dimensiones que
engloban la calidad de vida.

TABLA N° 6

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN SU BIENESTAR EMOCIONAL Y MATERIAL. CANAR, 2016

Bienestar Material Total
Buena Media

Bienestar Buena Frecuencia 16 41 57
Emocional Porcentaje 10,7% 275%  38,3%
Media Frecuencia 12 80 92

Porcentaje 8,1% 53,7% 61,7%

Total Frecuencia 28 121 149
Porcentaje 18,8% 81,2% 100,0%

Fuente: Formulario de recoleccién de la informacion
Realizado por: las autoras

Como se observa en esta tabla, del 100% de las personas encuestadas, 61,7 %
tienen un bienestar emocional medio, y con un 38,8% un bienestar emocional
bueno; esto nos da como resultado el hecho que mas de mitad de las personas con
discapacidad no se sienten totalmente satisfechos con la vida que llevan el 81,2%
de personas con discapacidad tienen bienestar material medio y el 18.8% tienen un
bienestar material bueno; en esta tabla llama también la atencién el alto porcentaje
de personas con discapacidad que tienen un bienestar material medio.
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TABLA N° 7

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN LAS RELACIONES INTERPERSONALES. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje
Relaciones Buena 140 94,0 ‘
Interpersonales _
Media 9 6,0 |
Total 149 100,0 |

Fuente: Formulario de recolecciéon de la informacién
Realizado por: las autoras

La informacién que presenta la tabla con respecto a las relaciones interpersonales
del grupo de personas que integran la Asociacion Biblian sin Barreras, sefala que
el 94,0% tienen buenas relaciones interpersonales, y tan solo un 6% tienen una
relacion media. Esto significa que mas del 90% de las personas con discapacidad

investigadas tienen una buena relacion interpersonal.
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TABLA N° 8

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BLIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION?”
SEGUN SU DESARROLLO PERSONAL Y BIENESTAR FISICO. CANAR, 2016

Bienestar Fisico Total

Buena Media
Desarrollo Buena  Frecuencia 10 33 43
Personal Porcentaje 6,7% 22,1%  28,9%
Media Frecuencia 15 91 106
Porcentaje 10,1% 61,1% 71,1%
Total Frecuencia 124 149
Porcentaje 16,8 % 83,2% 100,0

%

Fuente: Formulario de recolecciéon de la informacién
Realizado por: las autoras

Del 100% de las personas con discapacidad encuestadas, el 71,1% tienen un
desarrollo personal medio y el 28,9% tienen un desarrollo personal bueno.
Concluyendo que es muy alto el porcentaje de personas con discapacidad que
tienen un desarrollo personal medio, el 83,2% de las persona con discapacidad
tienen un Bienestar fisico bueno, y tan solo el 16,8% medio, y como resultado nos
da que hay un alto porcentaje de personas que presentan alguna dificultad para

desenvolverse en la vida.
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TABLA N° 9

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA

ASOCIACION BLIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION?”
SEGUN LA AUTODETERMINACION E INCLUSION SOCIAL. CANAR, 2016

Autodeterminacion  Buena

Media

Total

Inclusiéon Social

Buena
Frecuencia 41
Porcentaje 27,5%
Frecuencia 29
Porcentaje 19,5%
Frecuencia 70
Porcentaje 47,0%

Fuente: Formulario de recoleccion de la informacion

Realizado por: las autoras

Media
31

20,8%
48
32,2%
79

53,0%

Total

72

48,3%
77
51,7%
149

100,0%

La informacion que consta en esta tabla nos da a conocer que el 51,7% tienen una

autodeterminacion media, y el 48,3% una buena autodeterminacién, con relacién a

Inclusién Social del 100% de las personas encuestadas en esta investigacion, un

53,0% refieren tener problemas para incluirse en la sociedad y el 47,0% refieren no

tener dificultad, dandonos como resultado que mas del de la mitad de estas

personas tienen algun tipo de dificultad para incluirse en la sociedad y desarrollarse

dentro de ella.
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TABLA N° 10

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BLIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN EL RESPETO A SUS DERECHOS. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje

Derechos Si 137 91,9
NO 12 8,1
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recolecciéon de la informacion
Realizado por: las autoras

Como se observa en esta tabla el 91,9% de las personas encuestadas nos dan a

conocer que si se respetan sus derechos, mientras que en un porcentaje bajo del

8,1% nos dicen que no se respetan.
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TABLA 11

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIASION BLIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”

SEGUN SU CALIDAD DE VIDA CANAR, 2016

Frecuencia  Porcentaje

Calidad Buena 93 62,4
De Vida
Media 56 37,6
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recoleccién de la informacién
Realizado por: las autoras

Luego de la aplicacion de la Escala de Calidad de Vida en personas con

discapacidad, se observa en esta tabla que del 100% de las persona que

participaron en esta investigacion, valoradas las 8 dimensiones que concierne a la

calida de vida nos da como resultado que el 62,4%, refiere tener una calidad de vida

buena, mientras que el 37,6% tienen un calidad de vida media. No obstante no

existe un registro de alguna persona de esta investigacion que presente una calidad

de vida baja.
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TABLA N° 12

DISTRIBUCION DE 149 PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIASION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION”
SEGUN ELTIPO DE DISCAPACIDAD. CANAR, 2016

Frecuencia Porcentaje
Valido Intelectual 37 24.8
Auditiva 8 5,4
Visual 9 6,0
Fisica 95 63,8
Total 149 100,0

Fuente: Formulario de recolecciéon de la informacién
Realizado por: las autoras

En la informacion que contiene la tabla se puede evidenciar que, el primer lugar con
el 63,8% corresponde a personas con discapacidad fisca, en segundo lugar con un
24,8% estan las personas con discapacidad intelectual; la discapacidad visual esta
representada por el 6,0% y finamente con 5,4% son personas que tienen

discapacidad auditiva.
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CAPITULO VI

7. DISCUSION

El presente estudio se llevd a cabo con una muestra de 149 personas con
discapacidad, pertenecientes a la Asociacion Biblian sin Barrera “Luchando Por la
Inclusion”; los cuales aceptaron participar en esta investigacion, firmando el

consentimiento informado con la finalidad de identificar la Calidad de las mismas.

Esta investigacién tiene los siguientes resultados: el 64,4% de las personas
encuestadas tienen una calidad de vida buenay el 36,6% una calidad de vida media,
no obstante no se ha reflejado que alguna personas presente una calidad de vida

baja.

Segun Angel Manya Aspilcueta entorno a la calidad de vida y la situacion de las
personas con discapacidad, se puede afiman que la mayoria de ellas no
experimentan un sentimiento de bienestar general ni satisfaccion en los diferentes
ambitos de la vida, como el hogar, escuela, ambiente social o labora. Cierto es que
se estan haciendo grandes esfuerzos a favor de ellos, pero los resultados adn son
limitados en el sentido de querer cambios hacia un mejor calidad de Vida para las
personas con discapacidad y sus familias lo cual no vendra sin el esfuerzo vy
participacion conjunta de todos los miembros de la sociedad en la que se incluye
el Estado, las instituciones publicas y privadas, los colegios, profesores y demas

miembros de la familia. (9)

Segun Gutiérrez Martinez Victoria Noemi en su estudio titulado “Impacto del
programa “MISION SOLIDARIA MANUELA ESPEJO" sobre la calidad de vida en
personas con discapacidad intelectual, los resultados demuestran que el 70% de

personas estan de acuerdo con la ayuda técnica recibida de la “Misién Solidaria
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Existe mejoria en la calidad de vida por la dotacién de una vivienda digna en el 27%

de los casos sin embargo el 90% de pacientes siguen siendo dependientes de su
cuidador. El estudio demostr6 ademas que la calidad de vida en personas con
discapacidad Intelectual no ha mejorado, ni en la dependencia ni en la participacion
social. Sin embargo las ayudas técnicas y el bono solidario han contribuido a

mejorar su bienestar e influyen favorablemente en la interaccion familiar. (7)

Ignacio Martinez, en su investigacion titulada Calidad de Vida de las familias con
hijos/as con discapacidad intelectual”, realizada en el pais Vasco, Espafia nos da a
conocer que el 80% de las familias muestran niveles altos de calidad de vida, un
15% de familias tienen una calidad de vida bajo, y un 5% tienen una calidad de vida

extremadamente bajo.

Segun el estudio titulado "Calidad de vida “Evaluacion objetiva y subjetiva en
personas con discapacidad intelectual” realizado en Mendoza, Argentina por Carla
Arenas dio como resultado que un 17% obtuvo una calidad de vida alta, en segundo
lugar, el 75% obtuvo una calidad de vida media y por ultimo un 8% obtuvo una
calidad de vida baja (30).

Efectuando una comparacion con los datos obtenido en nuestra investigacion
realizada en la Asociacion Biblian sin Barreras Luchando por la Inclusién, resulta
que el 64,4% de la personas que acuden a esta Asociacion tienen una Calidad de
vida Alta y el 36,6% tienen una calidad de Vida Media pero no existe datos que

identifiquen una mala calidad de vida.

Relacionando estos datos con otras investigaciones identificamos entonces que la
calidad de vida de las personas con discapacidad en el Canton Biblian se encuentra

entre buena y media, pero en poca cantidad en baja, esto demuestra

Adriana Le6n
Diana Humala Pagina 55



UNIVERSIDAD DE CUENCA

que los esfuerzos para mejorar la calidad vida de la poblacion minoritaria al que

pertenecen las personas con discapacidad esta dando resultados positivos, con

relacion a los demas paises de Latinoamérica, suponemos que esto es gracias a

que en el Ecuador existe el vicepresidente que es una persona con discapacidad,

el cual trabaja por las personas con dichas condiciones de salud.

8. CONCLUSIONES

OBJETIVOS

CONCLUSIONES

1. Identificar la calidad de vida
en personas con discapacidad
de la Asociacion Biblian Sin

el 62,4%, refiere tener una calidad de buena,
mientras que el 37,6% tienen un calidad de vida

media, no obstante no existe registro que alguna

demograficamente a las

personas con discapacidad
miembros de la asociacién
Biblian

“Luchando por la Inclusion”.

sin barreras

Barrera “Luchando por la | persona de esta investigacion presente un calidad de
Inclusioén”. vida baja
2. Caracterizar socio- | El 34% de las personas que pertenecen a la

Asociacion “Biblian sin barreras luchando por la
Inclusion™ tienen entre 20-30 afios de edad siendo
una poblacion joven, el 54,4% son de sexo masculino,
49% son solteros, 100% viven en el Cantén Biblian,
59,7% pertenecen al sector Rural, un 23,5% se
dedican a los quehaceres domésticos, 65,8% tienen

la primaria completa.
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3. Analizar las dimensiones de
calidad de vida que influyen en
la salud de las personas objeto

de estudio

Se valoré en ocho sub escalas. El 61,7% refieren
tener un bienestar emocional medio, pero en cierta
forma no estan del todo satisfechos con la vida que
llevan.

Con respecto a las relaciones interpersonales el 94%
tienen buenas relaciones entre ellos.

Bienestar material; el 81,2% nos dice que tiene un
bienestar material medio, ya que muchos de ellos no
cuentan con suficientes recursos econdmicos para
satisfacer sus necesidades.

Desarrollo personal; el 71,1% tiene un desarrollo
personal medio, esto nos da como resultado que
tienen expectativas con respecto al bienestar |,
mientras el 83,2% tiene alguna dificultad para
desenvolverse en la sociedad y el 51,7% tienen un
autodeterminacion medio ya que no tiene metas ni
decision propia, el 53% tiene dificultad para incluirse
en la sociedad y el 91,9% estan de acuerdo que son

respetados sus derechos
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9. RECOMENDACIONES

A partir de la realizacion de esta investigacion, en la Asociacion "Biblian Sin Barreras

Luchando por la Inclusion™ se recomienda lo siguiente:

1. Difundir los resultados de esta investigacion a los directivos de la Asociacion.

2. A los directivos de la Asociacion, se recomienda pedir apoyo para mejorar la

calidad de vida de las personas con discapacidad en sus ocho dimensiones.

4. Realizar charlas y evaluaciones continuas para valorar las necesidades de cada

persona y poder planificar mejores acciones encaminadas a lograr la satisfaccion

de las necesidades de cada una de ellas, claro esta dentro de lo que nos compete.

6. A la sociedad en general para que ayuden y acepten a las personas con
discapacidad para lo cual se debe proporcionar de informacién de como se debe

tratar a la personas con discapacidad.
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ANEXOS
8. Anexos 1
Operacionalizacion de las variables
VARIABLE DEFINICION DIMENSION INDICADOR ESCALA
Es el tiempo | Adolescente Meses 0 aflos cumplidos 10-20
Edad transcurrido desde el | Joven 20-30
nacimiento de un ser | Adulto 30-40
vivo Mas de 40
Caracteristicas Fenotipo Masculino Hombre
externas que le Femenino Mujer
Sexo permiten identificarse a
la persona como
hombre o mujer
Grado de aprendizaje | Afos aprobados o | Afios de educacion Analfabeto
que adquiere un | asistidos Primaria
persona a lo largo de su Secundaria
Instruccion formacion en  una Superior
institucion educativa
formalizada
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Actividad manual, fisica, | Actividad fisica, | Actividad fisica, manual Profesional
intelectual que una | manual o intelectual. intelectual. Agricultor
persona desempefia de Artesano
forma constante dentro QQDD

Ocupacion de una institucién por lo Estudiante
cual es reconocido por Jubilado
una remuneracion. otros
Situacién personal en | Condicion  adquirida | Condicion Civil actual Soltera/o
que se encuentra o no | juridicamente te hasta Casada/o
una persona fisica en | el momento de Ila Divorciada/ o
relacion a otra, con | encuestay entrevista Viudo/a
quien se crean lazos Union libre
juridicamente

Estado civil reconocidos sin que sea

su pariente,
constituyendo con
ella/él una institucion

familiar, y adquiriendo

Adriana Le6n
Diana Humala

Pagina 64




UNIVERSIDAD DE CUENCA

derechos y deberes al

respecto

Calidad de

vida.

“Es la percepcion que
tiene un individuo de su
lugar en la existencia,
en el contexto de la
cultura y del sistema de
valores en los que vive y

en relacibn con sus

objetivos y
expectativas, sus
normas, sus

inquietudes” (31)

Bienestar
emocional
Bienestar fisico
Bienestar
material
Autodeterminaci
on

Relaciones
interpersonales
Desarrollo
personal
Inclusién social

Derechos

Alegria, autoconcepto,
ausencia de estreés.
Atencion sanitaria, estado
de salud, actividades de la
vida diaria, ocio.

Estado financiero, empleo,
vivienda.
Autonomia/control
personal, metas y valores
personales, elecciones.
Interacciones, relaciones
de amistad, apoyos.
Educacion, competencia
personal, realizacién.
Integracion y participacion

en la comunidad, roles

De GENCAT

Las puntuaciones
seran  directamente
proporcionales al
rango de frecuencia
de cuatro opciones
(nunca o casi nunca,
a veces,
frecuentemente o casi

siempre)
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comunitarios, apoyos
sociales.
8. Legales 'y  humanos
(dignidad y respeto)
Disminucion o | Intelectual. Funcionamiento intelectual
supresion temporal de inferior al promedio, junto con
alguna de sus limitaciones asociadas en dos o
Discapacidad | capacidades fisicas, mas de las siguientes habilidades
sensoriales o] adaptativas: Comunicacion,
intelectuales cuidado personal, vida en el
manifestandose en hogar, habilidades sociales,
ausencias, anomalias, utilizacion de la comunidad,
defectos, pérdidas o autodireccion, salud y seguridad,
dificultades para habilidades académicas
percibir, desplazarse, funcionales, ocio y trabajo.
oir o ver, comunicarse,
O integrarse a las Disminucion importante o total de
actividades esenciales | Auditiva. la audicion.

de la vida diaria
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limitando el desempefio
de sus capacidades; v,
en consecuencia el
goce y ejercicio pleno

de sus derechos” (5)

Visual.

Fisica

Cuando alguna de las partes
constitutivas del organo de la
vision no funciona
adecuadamente e interfiere en el
pasaje de las impresiones
luminosas en su camino hacia el

cerebro.

Alteracion motriz debida a un mal
funcionamiento del sistema 6seo
articular, muscular y/o nervioso
gue en cierta forma supone
limitaciones a la hora de enfrentar
ciertas actividades en la vida
cotidiana.

Fuente: Investigacion
Elaborado por: Las autoras
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Anexo 2

UNIVERSIDAD DE CUENCA

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

CALIDAD DE VIDA DE EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA
ASOCIACION BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA
INCLUSION”CANAR. 2016

Introduccion: A continuacion se presentan una serie de afirmaciones relativas a su
calidad de vida. Por favor, marque la opcién de respuesta que MEJOR le describa

y no deje ninguna cuestion en blanco.

Objetivo: identificar la Calidad de Vida en Personas con Discapacidad de la

Asociacion Biblian sin Barreras “Luchando por la Inclusiéon.”

DATOS PERSONALES

Edad (afios cumplidos):

Sexo: Hombre Mujer

Estado civil:

Casado/a Divorciado/a Union libre Soltero/a Viudo/a
Separado/a

Procedencia

Cantén Biblian Otro cantén de cafar
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Otra provincia Otro pais
Lugar de Residencia
Urbana Rural
Ocupacion
Profesor Doctor
Agricultor Ingeniero
Ganadero Estudiante
Artesano Jubilado
QQDD
Instruccion
Ninguna Superior
Primaria
Secundaria
item | BIENESTAR EMOCIONAL Siempre o | Frecuent | Algunas Nunca o
casi siempre | emente veces casi nunca
1 Se muestra satisfecho con su vida | 4 3 2 1
presente.
2 Presenta sintomas de depresion. 4 3 2 1
3 Esta alegre y de buen humor. 3 2 1
4 Muestra sentimientos de incapacidad 3 2 1
0 inseguridad.
5 Presenta sintomas de ansiedad. 4 3 2 1
6 Se muestra satisfecho consigo mismo | 4 3 2 1
7 Tiene problemas de comportamiento. | 4 3 2 1
8 Se muestra motivado a la hora de | 4 3 2 1
realizar algun tipo de actividad
Puntuacion Total
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RELACIONES
INTERPERSONALES.

9 Realiza actividades que le gustan con | 4 3 2 1
otras personas.

10 | Mantiene con su familia la relacion | 4 3 2 1
que desea

11 |Se queja de la falta de amigos |4 3 2 1
estables.

12 | Valora negativamente sus relaciones | 4 3 2 1
de amistad.

13 | Manifiesta sentirse infravalorado por | 4 3 2 1
su familia.

14 Manifiesta sentirse infravalorado por | 4 3 2 1
su familia.

15 | Mantiene una buena relacioén con sus | 4 3 2 1
comparieros de trabajo.

16 | Manifiesta sentirse querido por las 4 3 2 1
personas importantes para él.

17 | La mayoria de las personas con las 4 3 2 1
que interactia tienenuna 12 34
condicién similar a la suya.

18 | Tiene una vida sexual satisfactoria. 4 3 2 1

Puntuacién Total

ITEM 15: si la persona no tiene trabajo, valore su relacion con los compafieros del centro

ITEM 17: tienen discapacidad, son personas mayores, fueron o son drogodependientes,
tienen problemas de salud mental, etc.

BIENESTAR MATERIAL

19 | Ellugar donde vive le impide llevar un | 4 3 2 1
estiio de vida saludable (ruidos,

humos, olores, oscuridad, escasa
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ventilacion, 1 2 3 4 desperfectos,
inaccesibilidad...)

20 | El lugar donde trabaja cumple con las | 4 3 2 1
normas de seguridad.

21 | Dispone de los bienes materiales que | 4 3 2 1
necesita.

22 | Se muestra descontento con el lugar | 4 3 2 1
donde vive.

23 | El lugar donde vive esta limpio 4 3 2 1

24 | Dispone de los recursos econémicos | 4 3 2 1
necesarios para cubrir sus 4 3 2 1
necesidades béasicas

25 | Sus ingresos son insuficientes para | 4 3 2 1
permitirle acceder a caprichos

26 | El lugar donde vive esta adaptado a | 4 3 2 1
sus necesidades.

Puntuacién Total

ITEM 20: si la persona no tiene trabajo, valore la seguridad del centro.

DESARROLLO PERSONAL

27 | Muestra dificultad para adaptarse a | 4 3 2 1
las situaciones que se le presentan.

28 | Tiene acceso a nuevas tecnologias | 4 3 2 1
(Internet, teléfono movil, etc.)

29 | El trabajo que desempefia le permite | 4 3 2 1
el aprendizaje de nuevas habilidades.

30 | Muestra dificultades para resolver con | 4 3 2 1
eficacia los problemas que se le
plantean.
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31 | Desarrolla su trabajo de manera |4 3 2

competente y responsable

32 | El servicio al que acude toma en |4 3 2 1
consideracion su desarrollo personal y

aprendizaje de habilidades nuevas.

33 | Participa en la elaboracién de su |4 3 2 1

programa individual

34 Se muestra desmotivado en su |4 3 2 1

trabajo.

Puntuacion total

ITEMS 29, 31y 34: sila persona no tiene trabajo, valore respectivamente si las actividades
gue realiza en el centro le permiten aprender habilidades nuevas, si realiza esas

actividades de forma competente y responsable, y si se muestra desmotivado cuando las

realiza.

BIENESTAR FiSICO

35 | Tiene problemas de suefio. 4 3 2 1

36 | Dispone de ayudas técnicas si las |4 3 2 1
necesita

37 | Sus habitos de alimentacion son |4 3 2 1
saludables.

38 | Su estado de salud le permite llevar | 4 3 2 1

una actividad normal

39 | Tiene un buen aseo personal. 4 3 2 1

40 | En el servicio al que acude se |4 3 2 1

supervisa la medicacién que toma.

41 | Sus problemas de salud le producen

dolor y malestar.

42 Tiene dificultades de acceso a

recursos de atencién sanitarial 2 3 4
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(atencidbn preventiva, general, a

domicilio, hospitalaria, etc.).

Puntuacion total

ITEM 36: si ho necesita ayudas técnicas, valore si dispondria de ellas en el caso de que
llegara a necesitarlas.

ITEM 39: se le pregunta si la persona va aseada o no, no importa que realice el aseo
personal por si misma o que cuente con apoyos para realizarlo.

ITEM 40: si la persona no toma ninguna medicacion, marque la opcidn que considere
mas adecuada si la tomara. Se refiere a si se revisa la adecuacion de la medicacion
periddicamente.

ITEM 41: si la persona no tiene problemas de salud, marque “Nunca o Casi nunca”.

AUTODETERMINACION

43 | Tiene metas, objetivos e intereses |4 3 2 1
personales

44 | Elige como pasar su tiempo libre. 4 3 2 1

45 En el servicio al que acude tienen en | 4 3 2 1

cuenta sus preferencias

46 | Defiende sus ideas y opiniones. 4 3 2 1

47 | Otras personas deciden sobre su vida | 4 3 2 1
personal.

48 | Otras personas deciden como gastar | 4 3 2 1
su dinero.

49 | Otras personas deciden la hora a la | 4 3 2 1

que se acuesta.

50 | Organiza su propia vida. 4 3 2 1

51 | Elige con quién vivir. 4 3 2 1

Puntuacion total

ITEMS 43, 44 y 50: en el caso de personas con drogodependencias, valore si sus

metas, objetivos e intereses son adecuados, si elige actividades adecuadas para
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pasar su tiempo libre y si organiza su propia vida de forma adecuada. “Adecuado”

hace referencia a que no tenga relacion con el consumo de drogas.

INCLUSION SOCIAL

52 | Utiliza entornos comunitarios | 4 3 2 1
(piscinas publicas, cines, teatros, 4 3

2 1 museos, bibliotecas...).

53 | Sufamilia le apoya cuando lo necesita | 4 3 2 1

54 Existen barreras fisicas, culturales o | 4 3 2 1
sociales que dificultan su 1 2 3 4

inclusién social.

55 | Carece de los apoyos necesarios para | 4 3 2 1
participar activamente enla 1l 2 3 4

vida de su comunidad

56 | Sus amigos le apoyan cuando lo |4 3 2 1
necesita
57 | El servicio al que acude fomenta su | 4 3 2 1

participacion en diversas 4 3 2 1

actividades en la comunidad.

58 | Sus amigos se limitan a los que | 4 3 2 1

asisten al mismo servicio

59 | Es rechazado o discriminado por los | 4 3 2 1

demas

Puntacion total

DERECHOS

60 | Su familia vulnera su intimidad (lee su | 4 3 2 1
correspondencia, 1 2 3 4 entra sin

llamar a la puerta...).

61 En su entorno es tratado con respeto. | 4 3 2 1
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62 | Dispone de informacién sobre sus |4 3 2 1

derechos fundamentales como

ciudadano.

63 | Muestra dificultades para defender | 4 3 2 1
sus derechos cuando éstos son
violados.

64 | En el servicio al que acude se respeta | 4 3 2 1
su intimidad

65 | En el servicio al que acude se 4 3 2 1

respetan sus posesiones y derecho 4
321 ala propiedad.

66 | Tiene limitado algun derecho legal 4 3 2 1
(ciudadania, voto, 1 2 3 4 procesos
legales, respeto a sus creencias,
valores, etc.).

67 | En el servicio al que acude se 4 3 2 1
respetan y defienden sus derechos 4
3 2 1 (confidencialidad, informacién

sobre sus derechos como usuario...)

68 | El servicio respeta la privacidad de la | 4 3 2 1
informacion.
69 | Sufre situaciones de explotacion, 4 3 2 1

violencia o abusos.

Puntuacion total
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Anexo 3:

TABLA SOBRE LA CALIFICACION DE CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

ESCALAS DE CALIDAD | TOTAL | CALIDAD | CALIDAD | CALIDAD
DE VIDA DEVIDA | DEVIDA | DEVIDA
BUENA MEDIA BAJA
BIENESTAR 32 25-32 15-25 >15
EMOCIONAL
RELACIONES 40 25-40 15-25 >15
INTERPERSONALES
BIENESTAR MATERIAL 32 25-32 15-25 >15
DESARROLLO 32 25-32 15-25 >15
PERSONAL
BIENESTAR FiSICO 32 25-32 15-25 >15
AUTODETERMINACION 36 25.36 15-25 >15
INCLUSION SOCIAL 32 25-32 15-25 >15
DERECHOS 40 25-40 15-25 >15
276
CALIDAD DE VIDA S
CALIDAD DE | CALIDAD DE | CALIDAD DE
VIDA BUENA | VIDA MEDIA | VIDA BAJA
<190 80.190 >80
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Anexo 4: Consentimiento informado.

UNIVERSIDAD DE CUENCA

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA ASOCIACION
BIBLIAN SIN BARRERAS “LUCHANDO POR LA INCLUSION.”
BIBLIAN.CANAR. 2016

Nosotras, Adriana Ledén y Diana Humala estudiantes de la escuela de enfermeria,

de la Facultad de Ciencias Médicas, de la Universidad de Cuenca, estamos
realizando un estudio para determinar la calidad de vida en personas con
discapacidad miembros de la Asociacién Biblidn Sin Barreras " Luchando por la
Inclusién.” Por lo que solicitamos su autorizacion y participacion voluntaria en el

mismo.

El objetivo de la investigacion es determinar la calidad de vida en personas con
discapacidad en la indicada Asociacién

El estudio consiste en llenar un cuestionario que le tomara contestarlo
aproximadamente 30 minutos. Este serAd completado de manera anénima. Los
resultados seran estrictamente confidenciales, no implican ningun riesgo para el
participante y no tendra costo ni pago alguno.

Autorizacion:

manifiesto que he recibido informacién suficiente sobre la investigacion:
voluntariamente doy mi consentimiento para participar en el estudio de Adriana Leodn
y Diana Humala acerca de la Calidad de vida en personas con discapacidad en la
Asociacion Biblian Sin Barreras - Luchando por la Inclusion.

Firma des responsable.......... ..o,
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Anexo5: Autorizacion

UNIVERSIDAD DE CUENCA

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
ESCUELA DE ENFERMERIA

BibliAn 24 de noviembre del 2015
Sefor
Dr.: Francisco Vicuia Nieto

Presidente de la Asociacion Biblian sin Barreras "Luchando por la Inclusién”.

De nuestras consideraciones:

Nosotras Diana Maricela Humala Pillco con cedula de identidad 0301528170 y
Adriana Narcisa Ledn Cajamarca con cedula de identidad 0105801971, estudiantes
de enfermeria de la Universidad de Cuenca, comedidamente solicitamos realizar un
trabajo de investigacion dentro de la cual es precedida por su persona. Titulado
Calidad de vida en personas con discapacidad de la Asociacion Biblian Sin Barreras

"Luchando por la Inclusion".

Agradeciendo la atencion dada a la presente y esperando contar con su
colaboracién para llevar a cabo dicha investigacion, nos despedimos, deseandole

éxitos en sus actividades.

Atentamente:
Diana Humala Adriana Ledn
0301528170 0105801971
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