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REsuMEN: La posicidn, identidad y rol social determinan los niveles de interaccidn
positiva con nuestro entorno y, por ende, la capacidad del individuo para construir
un tejido social estable que repercuta en los recursos psicosociales de la persona para
afrontar sucesos de indole estresante. El estigma, el aislamiento y el desajuste de los roles
sociales positivos fomentan la creacién de espacios de exclusién en los que las personas
con discapacidad intelectual ven imposibilitado el desarrollo de un plan de vida auténo-
mo y de calidad. Residir en una comunidad no significa ser parte de ella, estar integrado
en la misma o participar de forma activa. El trabajo en pro de la calidad de vida debe
estar ligado al incremento de las redes sociales de apoyo estables y funcionalmente
positivas, de la integracion y la participacién comunitarias y de la creacién de espacios
inclusivos que aborden de forma critica el feedback sociedad-persona con discapacidad
intelectual. Los resultados obtenidos a través de la realizacién de 125 entrevistas a per-
sonas tuteladas residentes en centros de atencién a personas con discapacidad y/o resi-
dencias para personas mayores muestran déficits en los niveles de bienestar psicosocial
que correlacionan de forma significativa con la calidad de vida. Ademds, se analizarin
los citados resultados en funcién del sexo, el grado reconocido de dependencia y el tipo
de alojamiento.

PALABRAS CLAVE: apoyo social; participacion; inclusién; comunidad; calidad de vida.
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AsstracT: The social position, identity and role of the person in the society de-
termine the levels of positive interactions with the environment and the ability of the
individual to count on a stable social network. This network affects the availability of
social resources needed to face traumatic events. The stigma, isolation and negative roles
promote exclusion spaces for people with intellectual disabilities, preventing them to
pursue an autonomous and quality life plan. To live in a community does not imply
belonging, integration and active participation. In order to enhance life quality, inter-
vention must be intended to increment stable and functionally positive social networks,
integration and community participation. The spaces for social inclusion must be creat-
ed to approach critically the relationships with society. Residents of social care facilities
for people with disabilities and residential care centers for the elderly were interviewed
(125). The results show deficits in the levels of psychosocial well-being, which correlates
significantly with the quality life. The results will be analysed according to the type of
facility, sex and degree of disability.

KEey woRrDs: social support; participation; inclusion; community; quality of life.

1. Introduccién

LO LARGO DE LA HISTORIA el concepto de Discapacidad Intelectual (DI) ha

ido variando hasta llegar a la concepcidn actual. Ello ha sido debido, en parte,

al cambio en la forma de entenderla. Inicialmente, esta era concebida desde un
enfoque individual, envuelta en un halo entre la religién y lo patoldgico (Verdugo,
2000). Actualmente, cuando hablamos de discapacidad y, en este caso, de DI, lo ha-
cemos desde un modelo socioecolégico, basindonos no solo en la persona, sino en la
interaccién persona-entorno.

La consideracion de las barreras sociales como objetivos prioritarios de remocién
en el trabajo con personas con discapacidad es uno de los pilares vertebradores de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CI-
DPD), marco legislativo referente a nivel internacional (2006). En esta misma linea,
la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) desarrollada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2001) supera la
mirada biomédica de la discapacidad, incorporando los factores contextuales y/o so-
ciales como fuentes determinantes de bienestar —concepcién bio-psico-social—.

En base a lo citado, este articulo analiza las barreras sociales que se encuentran
las personas con discapacidad con la capacidad modificada para poder desarrollarse
sociopersonalmente de forma positiva, activa y eficiente; y la posible repercusién que
tiene este fendmeno en los niveles generales de calidad de vida. Realizar investigacio-
nes que conjuguen el estudio de categorfas como calidad de vida y apoyo social comu-
nitario, ademds de profundizar en la comprensién socioecoldgica de la discapacidad,
rompe con los postulados estrictamente médicos y/o biolégicos que visualizan a las
personas con discapacidad con la capacidad modificada como sujetos dependientes,
que no tienen capacidad para participar de forma activa en su propio proyecto vital.

Las pricticas profesionales, académicas y, en este caso, juridicas atin siguen dise-
fiando espacios propios para el colectivo en los que, de forma habitual, se les niega la
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posibilidad de participar de forma activa como sujetos de pleno derecho. Por lo tanto,
esta investigacion, ademds de plantearse como mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con la capacidad modificada, pretende, en primer lugar, conocer qué piensan,
sienten y necesitan. Es decir, se torna indispensable iniciar un trabajo con y no para
los sujetos protagomstas del presente estudio. Sin duda, este es un factor diferencial
respecto a las investigaciones realizadas con personas con la capacidad modificada,
ya que es la primera vez en Espafia que estas personas son parte activa del proceso de
analisis.

La figura de la proteccidn tutelar debe velar por que las personas usuarias de sus
servicios puedan desarrollar una vida plena y auténoma, blinddndoles, exclusivamen-
te, los apoyos que sean indispensables para poder ejercer sus derechos de ciudadania
de forma igualitaria respecto al resto de la comunidad. Es por ello que este estudio
pretende servir como ayuda para identificar las debilidades y fortalezas de las perso-
nas entrevistadas y, de esta forma, poder diseiar planes de intervencién basados en las
necesidades sentidas de los propios usuarios.

Son numerosas las investigaciones que han demostrado una relacion directa entre
apoyo social y calidad de vida en personas con discapacidad. Por ejemplo, Gutiérrez-
Maldonado, Caqueo-Urizar, Ferrer-Garcia y Fernindez-Ddvila (2012) han estudiado
la influencia del apoyo social percibido en la calidad de vida de pacientes con esquizo-
frenia; Navarro, Garcia, Carrasco y Casas (2008) han relacionado la calidad de vida,
el apoyo social y el deterioro cognitivo en una muestra de personas con trastorno
mental grave; o Sharir (2007), que ha realizado su investigacién con pacientes psiquia-
tricos en residencias. Sin embargo, ninguno de ellos, hasta el momento, ha analizado
la citada relacién en personas con la capacidad modificada, por lo que este trabajo
puede suponer un punto de partida para investigar y describir las variables estudiadas
desde la propia perspectiva de la poblacién objeto de estudio.

En base a lo citado, en primer lugar, nos centraremos en desarrollar la perspectiva
tedrica sobre la que pivota el modelo de calidad de vida y apoyo social comunitario
-modelo socioecolégico—. Posteriormente, abordaremos conceptos clave como
ciudadania y participacién comunitaria —relacionados con el desarrollo sociopersonal
de las personas con la capacidad modificada- y, finalmente, se especificard de forma
detallada la metodologia utilizada, para dar paso a los resultados y su consiguiente
discusion. Por ende, el objetivo del presente estudio es describir los niveles de calidad
de vida y apoyo social comunitario en personas con discapacidad con la capacidad
modificada, ademds de analizar la posible relacién entre ambas dimensiones. El
citado andlisis se encuadra en la necesidad de poner de relieve la importancia del
desarrollo sociopersonal como determinante del bienestar general en personas con
la capacidad modificada.

2. El modelo socioecoldgico de la discapacidad

El modelo socioecoldgico, desarrollado por Bronfenbrenner (1979), considera que
el desarrollo individual debe comprenderse en el contexto dentro de los diferentes
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ecosistemas, ya que un individuo crece, se desarrolla y se adapta mediante la inte-
raccion entre su ambiente inmediato y otros ambientes mds distantes (Rodriguez,
Alvarado y Moreno, 2007).
El modelo socioecolégico formulado por Bronfenbrenner (1979) consta de diver-
sOs sistemas:
— Microsistema, entorno inmediato de la persona y todo el conjunto de interrela-
ciones que se producen en él.
- Mesosistemas, entornos con los que la persona entra en contacto y participa en
ellos, lo que crea vinculos entre los mismos.
— Exosistemas, aquellos sistemas con los que la persona no interactuard nunca,
pero los cambios que se produzcan en ellos afectardn a su entorno inmediato.

Estos sistemas interconectados estardn influenciados por los macrosistemas, en-
tendidos como la ideologia y la organizacion de las instituciones sociales comunes a
una determinada cultura o subcultura.

La influencia del macrosistema en el resto de los sistemas es tal que hace que, den-
tro de una sociedad o grupo social, micro-, meso- y exosistema tiendan a ser similares
y se comporten con patrones andlogos (Bronfenbrenner, 1987).

La relacién entre los diferentes sistemas es continua, es decir, son sistemas in-
terconectados (Figura 1). Es importante tener en cuenta que, para que un entorno
como es el de los centros de atencién especializada a personas con discapacidad o las
residencias para personas mayores funcione de manera eficaz, es necesario que exista
una interconexién con el entorno social, existiendo una participacién conjunta, co-
municacién e informacién compartida.

Partir de un modelo socioecoldgico de la discapacidad, segin Verdugo y Scha-
lock (2010), nos permite ejemplificar la interaccién persona-ambiente; entender la DI
como un desajuste entre las capacidades de la persona y las demandas de su entorno;
fomentar los apoyos individualizados, ya que estos pueden mejorar el funcionamien-
to individual de la persona; y, por ultlmo, buscar y comprender la “identidad de dis-
capacidad”, en la que se incluyen los principios de autoestima, bienestar subjetivo,
orgullo, causa comun, alternativas politicas y compromiso en la accién politica.

El cambio sociocultural en la concepcién de la DI, mencionado al inicio del aparta-
do, hace que se considere la DI como una limitacién en el funcionamiento humano que
afecta a la interaccion entre la persona y su entorno (Schalock, 2009), y no como un rasgo
determinante e invariable de la persona (De Kraai, 2002; Devlieger, Rusch y Pfeiffer,
2003; Greenspan, 1999; Schalock, Luckasson, Shogren, Borthwick-Duffy et al., 2007). Si
se ofrecen los apoyos necesarios, la persona con DI podra desenvolverse con normalidad
en los diferentes contextos. Por tanto, proveer a la persona con DI de un sistema de apo-
yos, entendiendo estos como “el uso planificado e integrado de las estrategias de apoyo
individualizadas y de los recursos que acompaiian los multiples aspectos del funciona-
miento humano en multiples contextos” (Verdugo y Schalock, 2010, p. 17) fomentara la
mejora del funcionamiento individual y la calidad de vida de la persona.

La relacién de la persona con DI y los diferentes entornos con los que interac-
tda depende de diferentes factores, entre ellos los relacionales. Normalmente suele
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FiGura 1. Modelo socioecolégico de Bronfenbrenner

MACROSISTEMA

Centros de Atencién
a pers. con DI

Q oliticas sociaja

Responsables
gestion tutelar

darse una mayor sobreproteccién que con personas sin DI, tanto desde el sistema
familiar como desde los dispositivos de atencién (Contreras, 2015). Dicha sobre-
proteccion, ya sea por miedo a la discriminacidn, estigma, barreras encontradas y
otros, hace que la persona con DI tienda al aislamiento social e interceda en su auto-
determinacién y busqueda de la autonomia personal (Agran, Snow y Swaner, 1999;
Sands y Doll, 2000). El estudio realizado por Gonzilez del Yerro, Simén-Rueda,
Cagigal-Gregorio y Blas-Gémez (2013), en el cual realizaron grupos de discusion
de familiares de personas con DI, pone de manifiesto la necesidad de promover la
autonomia, de hacer participe a la persona con DI, ofrecerle alternativas, reconocer
sus logros y otros, y asi evitar la sobreproteccién por parte de quienes estdn encar-
gados de los cuidados.

Por todo ello, se considera que la calidad de vida de las personas con DI no solo
depende de la persona en si, sino de su entorno, de los apoyos con los que cuente, de
las politicas sociales que fomenten la participacidn, integracién, autodeterminacion,
inclusién social e igualdad de oportunidades de este colectivo.
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3. El apoyo social comunitario, ciudadania y calidad de vida en personas
con discapacidad intelectual: la consideracién de las intersecciones

Como ya hemos indicado anteriormente, el modelo sociecoldgico se torna como
eje vertebrador para conceptualizar y comprender el modelo de apoyo social y de
calidad de vida. Ademds, considerar a las personas con la capacidad modificada como
sujetos autonomos que se ven influenciados por las interacciones con su entorno
evoca el constructo de ciudadania y cémo este debe erigirse como garantia para que el
colectivo acceda al disfrute de sus derechos.

En las dltimas décadas el concepto de ciudadania ha tomado fuerza cambiando la
percepcién y el papel de las personas en relacion con las instituciones democriticas,
situdndolas en un espacio mds activo que no se circunscribe al dmbito privado. La
ciudadania se compone tanto del conjunto de derechos civiles, politicos y sociales
vigentes legalmente reconocidos, como de su puesta en prictica de forma efectiva
(Barber, 2007). La legislacién con relacién a la DI contempla la promocién del desa-
rrollo de estos derechos, en consonancia con las nuevas tendencias que abogan por la
igualdad de condiciones en la accesibilidad e integracién comunitarias (Diaz Veldz-
quez, 2010).

La participacién —variable analizada dentro del apoyo social comunitario— aparece
como un aspecto que debe ser contemplado no solo como un derecho, sino como una
contribucidn positiva: las personas con discapacidad, al igual que otros ciudadanos,
tienen opiniones, sensaciones, puntos de vista y un conocimiento de la realidad que
puede ser enriquecedor para el conjunto de la sociedad.

Aligual que otros grupos que gozan de una consideracién social negativa, en ge-
neral las personas con DI no son percibidas como su]etos de derechos, sino como per-
sonas a las que debe protegerse, restando de este modo importancia a su implicacién
comunitaria. Este factor es una de las variables de anilisis consideradas en la inves-
tigacién, ya que conocer los niveles de apoyo social comunitario y, ademds, relacio-
narlos con la calidad de vida pretende poner de relieve la importancia de construir un
entorno inclusivo y participativo en el que las personas con la capacidad modificada
puedan desarrollarse plenamente.

Si bien no existe un total consenso acerca de su definicidn, la calidad de vida apa-
rece asiduamente como objetivo de programas y politicas destinadas a personas con
DI (Garcia y Martinez, 2015). Asimismo, el paradigma de apoyos —proporcionar los
apoyos necesarios para mejorar la calidad de vida en los diferentes dmbitos— se ha
materializado en una planificacién centrada en la persona, el crecimiento personal y
oportunidades de desarrollo, la inclusién en la comunidad, la autodeterminacién y la
habilitacién (Schalock, 2009).

En esta misma linea, y para los propdsitos de este articulo, se tomard la definicién
de Verdugo, Schalock, Arias, Gémez y Jordan de Urries (2013), que definen la calidad de

vida como:

Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones cen-
trales que estdn influenciadas por actores personales y ambientales. Estas dimensiones
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centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la
importancia y valor que se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones estd basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en el que se aplica (p. 446).

Otro concepto relacionado con el apoyo social comunitario y la calidad de vida es
el de la inclusién social, concebida como un proceso en el que se reconozcan y se pon-
gan en valor los beneficios que la sociedad en general puede percibir de la diversidad.
Inza, Bergantifios y Rivera (2014) consideran que la base de la inclusién estd en el de-
recho de las personas a ser parte de la comunidad. Para ello es necesario que no sea la
persona quien realice sobreesfuerzos para incluirse, sino que debe ser la comunidad
la que garantice que las personas con DI también puedan ser parte activa de la misma,
respetando las diferentes capacidades, protegiendo sus derechos y creando mecanis-
mos que aseguren y fomenten la participacién en igualdad de condiciones al resto de
la comunidad. Promover los valores citados solo puede llevarse a cabo si concebimos
que las necesidades bésicas son, también, aquellas que comprometen la autonomia
personal, la autoestima, la pertenencia y la autorrealizacién (Sempere, 2008).

Por lo tanto, una persona puede considerar que tiene una buena calidad de vida
cuando sus necesidades personales estdn satisfechas (Verdugo y Schalock, 2013). Para
que esto llegue a concretarse, se observa imprescindible que en el desarrollo y anilisis
del apoyo social comunitario no se encuentren barreras que dificulten la capacidad del
sujeto para construir un tejido social estable.

4. Fundaciones tutelares. Funciones, obligaciones y buenas pricticas

Ahora bien, ¢c6mo debemos articular las premisas descritas hasta el momento que
abogan por la participacién e inclusién plena del colectivo, observando la importancia
de los entornos y abordando las posibles barreras de caricter social en personas con la
capacidad modificada tuteladas por la Administracién ptblica?

La filosofia que vertebra la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad establece en su art. 12 que la capacidad juridica —en Espafia
debemos referirnos ala capacidad de obrar— de cualquier individuo no puede ser cues-
tionada pese a existir limitaciones de caricter persistente que puedan limitar su auto-
gobierno. Lo citado incide de forma directa en las funciones a desempefiar por las figu-
ras tutelares; pasando de un sistema de representacién y sustitucién de la voluntad de
la persona tutelada a un mecanismo de apoyo como salvaguarda para el ejercicio
de los derechos inherentes a cualquier ser humano en igualdad de condiciones.

Por lo tanto, la tutela tiene que ser el mecanismo a través del cual se implementen
actuaciones que aseguren una mayor calidad de vida a aquellas personas que se en-
cuentran en situaciones de exclusién y/o desproteccién, brinddndoles un sistema de
apoyos que favorezca su desarrollo sociopersonal.

Pese a que en la prictica podemos observar que el modelo preponderante en
materia de modificacién de la capacidad sigue siendo la incapacitacién total del su-
jeto, el ejercicio de la funcidn tutelar debe ser el de prestar apoyo, asesoramiento
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y asistencia personal. El fomento de la promocion de las personas tuteladas incide
directamente en el incremento del bienestar psicosocial (Pallarés Neila y Perefia,
2016) y, por ende, en la capacidad de los sujetos para mejorar sus niveles de partici-
pacidn, inclusién social y calidad de vida.

En la misma linea se ha manifestado el Tribunal Supremo indicando que “la in-
capacitacion, al igual que la minoria de edad, no cambia para nada la titularidad de
los derechos fundamentales, aunque si que determina su forma de ejercicio. Una me-
dida de proteccién como la incapacitacién, [...] solamente tiene justificacién con re-
lacién a la proteccién de la persona”.

Por lo tanto, las buenas practicas adscritas al ejercicio tutelar —mds si cabe si nos
referimos a una fundacién tutelar pablica— deben incardinarse en una atencidn perso-
nal centrada en la persona, en la que se haga especial énfasis en fomentar la creacién
de una red de apoyo social estable, en la que el sujeto pueda desarrollar competen-
cias relacionadas con la autonomda, la participacion y la inclusién. Pese a lo citado, y
como sefialan Pallarés y Perefia (2016), la funcién tutelar debe huir de la prestacién
de apoyos incondicionales, ya que privar a los sujetos de la posibilidad de aprendizaje
a través de la experiencia (Rivera, 2011) podria incurrir en actitudes paternalistas que
impedirfan fomentar el empoderamiento del adulto protegido.

El objetivo de la presente investigacion es describir los niveles de calidad de vida y
apoyo social comunitario de personas tuteladas por la fundacién de caracter publico
FASAD, ademds de analizar la posible relacién existente entre las esferas relativas al
apoyo social comunitario y los niveles de calidad de vida de las personas con la capa-
cidad modificada entrevistadas.

5. Investigacién y disefio metodolégico
5.1. Fundacion FASAD: caracteristicas y funciones

La Fundacién FASAD -Fundacién Asturiana de Atencién y Proteccién a Perso-
nas con Discapacidades y/o Dependencias— es una entidad puiblica sin animo de lucro,
encargada de la gestién ordinaria de las tutelas que recaen sobre la Comunidad Auté-
noma del Principado de Asturias. Se trata de la tinica fundacién de estas caracteristicas
con domicilio en el Principado de Asturias, por lo que el perfil biopsicosocial de los
usuarios de sus servicios es heterogéneo.

Las personas tuteladas por la Administracién publica y cuya gestion ordinaria
depende de la fundacién FASAD, ademds de disponer de recursos residenciales vin-
culados a la propia Fundacidn, también se encuentran bajo la guarda de otras insti-
tuciones de caricter publico y/o privado, siendo FASAD la entidad encargada del
ejercicio de la tutela en virtud de lo establecido en la sentencia de modificacién de la
capacidad del sujeto. Durante el periodo de la realizacion del estudio, la Fundacién
FASAD era la encargada de gestionar la tutela de 420 personas mayores de edad
que, o bien residian en centros de caricter residencial, o lo hacian de forma auténo-
ma o con familiares.
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5.2. Poblacion objeto de estudio

De las 420 personas cuya tutela era gestionada por la Fundacién FASAD, se se-
lecciond a las 131 personas que residian en entornos residenciales —en concreto en
37 centros de atencién a personas con discapacidad y/o residencias para personas
mayores— en base a los siguientes criterios: a) disponibilidad y posibilidad de acceso
a la muestra y b) que la intervencién profesional con las personas entrevistadas fuese
continuada y directa. Pese a que, como ya hemos indicado con anterioridad, una de
las principales premisas bajo la que se articula la presente investigacion es la de cono-
cer de primera mano la opinién de la poblacién tutelada, se considerd que, en el caso
de la existencia de limitaciones que impidiesen la respuesta en primera persona, fuese
un profesional de referencia el que contestase en su nombre. En base a lo citado, 105
personas con la capacidad modificada contestaron a las preguntas en primera persona.
En 20 casos fue un profesional con un contacto préximo y habitual al sujeto quien
respondié en su nombre y en 6 casos se declind la invitacidon para participar en la
investigacion.

La muestra final se compone de un total de 125 personas, de las cuales 60 son mu-
jeres y 65 son hombres; las entrevistas han sido realizadas en primera persona por el
investigador principal, con el objetivo de evitar posibles sesgos en las respuestas por
parte de los profesionales de referencia. La edad media de los usuarios se sitda en 56,7
afios, y la distribucién de la muestra en funcion del tipo de recurso muestra que un
60 % reside en centros especializados de atencidn a personas con discapacidad, mien-
tras que un 40% lo hace en residencias para personas mayores.

De las 125 personas que componen la muestra, el 12 % no tiene reconocida situa-
ci6n de dependencia; el 30,4 % el Grado 1; el 28 % el Grado 2, y el 29,6 % el Grado 3.

5.3. Variables de estudio

En la Tabla 1 se indican las variables estudiadas, los instrumentos donde han sido
recogidas y su explicacién.

TasLA 1. Variables de estudio

Variables Explicacién Instrumento

1. Calidad de vida Son los ocho indicadores de medicion presentes en | Escala Gencat
~ Bienestar emocional el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo | (Autoinforme)
- Relaciones interpersonales (2003).
~ Bienestar material
= Desarrollo personal
- Bienestar fisico
- Autodeterminacion
~ Inclusion social
- Derechos
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TaBLA 1. Variables de estudio (cont.)

Variables Explicacién Instrumento
2. Apoyo social comunitario Se trata de las cuatro dimensiones que componen el | Cuestionario
~ Integracion comunitaria constructo de apoyo social comunitario. El andlisis | de apoyo social
~ Participacion comunitaria de estas variables se efectuara de forma individual. comunitatio
— Apoyo social en sistemas formales de Gracia, Musitu
— Apoyo social en sistemas informales y Herrera.
3. Sexo El estudio incorpora la perspectiva de género para | Datos recogidos

analizar las posibles diferencias existentes en la cali- | ad hoc durante
dad de vida y apoyo social comunitario en funcién | la entrevista
del sexo de los sujetos.

4. Grado de dependencia reconocido | Para categorizar la variable grado de dependencia, se | Datos recogidos
tuvo en cuenta el grado oficial reconocido emitido | ad hoc durante
por los centros de valoracion competentes en virtud | la entrevista
de lo establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciem-
bre, de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia.

Con esta variable se pretende observar el posible
impacto en la calidad de vida y apoyo social comu-
nitario en funcién de las limitaciones para realizar
actividades bésicas de la vida diaria.

5. Tipo de centro El estudio analiza la calidad de vida y apoyo social | Datos recogidos
comunitario en funcién del tipo de centro en el que | ad hoc durante
residen los sujetos. la entrevista

1-Centros de atencion a personas con discapacidad.
2-Residencias para personas mayores.

5.4. Instrumentos y materiales

Para conocer los niveles de calidad de vida, se ha seleccionado la escala calidad
de vida GENCAT, validada internacionalmente y con un coeficiente de consistencia
interna encontrado para el total de la escala de 0,916. La eleccién de la escala responde
a la necesidad de dotar a la investigacién de un instrumento psicométrico que pudie-
se dar respuesta a la heterogeneidad de la muestra. La escala GENCAT fue creada
como un heteroinforme, es decir, para que fuesen los profesionales conocedores de la
situacion de la persona/usuario objeto de estudio los que facilitasen las respuestas.
La presente investigacion ha adaptado la escala para que la propia poblacién objeto de
estudio pueda poner de relevancia la percepcidn sobre su calidad de vida, obteniendo
un coeficiente de consistencia interna para la muestra de 0,826. Este nuevo enfoque
permite conocer la percepcién subjetiva de la propia poblacién objeto de estudio, es
decir, se pretende “dar voz” a los/as propios/as usuarios/as.

Lo citado en el anterior pirrafo responde a la necesidad de fomentar el disefio
para todos o disefio universal (Ginnerup, 2010) en el que se torna de vital relevancia
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tener en cuenta la idiosincrasia funcional de todos los individuos en la fase de dise-
fio, para no caer en actitudes discriminatorias y que atenten contra el principio del
derecho a participacidn del colectivo. Cualquier investigacién debe tener como ob-
jetivo implicito que la poblacién objeto de estudio pueda participar en igualdad de
condiciones, ofreciendo el acceso a la informacién de forma adecuada (Ramcharan
y Grant, 2001).

En referencia a la investigacién con encuesta para personas con DI o cognitiva,
el disefio universal incide en que la férmula mds adecuada es el formato cara a cara
(Toboso y Rogero, 2012), ya que permite explicar de forma clara y concisa cualquier
dificultad derivada de la comprensién de las preguntas a formular.

Por otro lado, para conocer y describir los niveles de apoyo social comunitario,
se ha utilizado el cuestionario de Gracia, Musitu y Herrera (2011). El citado instru-
mento se divide en 3 escalas que recogen la totalidad del constructo: integracién co-
munitaria, que cuenta con un coeficiente Alpha de Cronbach de 0,879; participacién
comunitaria, con un coeficiente de 0,856, y apoyo social en sistemas informales y
formales, que refleja un coeficiente de 0,845.

Debido a las particularidades presentes en la poblacién objeto de estudio, se mo-
dificaron los items redactados en negativo (Me encuentro a disgusto dentro de mi
comunidad) por {tems que, sin alterar el contenido, se formulan en positivo (Estoy
contento dentro de mi comunidad). Pese a que los autores pretendian evitar la posible
aquiescencia, la poblacién objeto de estudio refiere la necesidad de facilitar la com-
prension de las cuestiones que se les plantean.

Por dltimo, para facilitar la comparacién entre las dimensiones analizadas, los re-
sultados se expresardn en percentiles en cada variable que compone la calidad de vida
y apoyo social comunitario.

5.5. Procedimiento

Para acceder a la poblacion objeto de estudio se mantuvieron varias reuniones
con la Consejeria de Servicios y Derechos Sociales del Principado de Asturias y con
la responsable del drea tutelar de la Fundacién FASAD, alcanzando un acuerdo para
el desarrollo de la investigacién planteada. Ademads de lo citado, se contd con el apo-
yo de los técnicos que conforman el drea tutelar de la fundacion, a los cuales se les
presentd la investigacion, y colaboraron de forma activa acompafiando y facilitando
la labor del 1nvest1gador pr1nc1pal en los centros y residencias en los que residen los
sujetos protagonistas de la investigacion.

Para la implementacién de la escala y el cuestionario se desarrollaron varios en-
cuentros cara a cara entre el investigador, los/as usuarios/as de los recursos y los
responsables técnicos. Como paso previo, via telefdnica se les explicé a estos tltimos
el contenido de los materiales y los objetivos adyacentes al estudio.

Debido a la adaptacién de la escala para ser utilizada a modo de autoinforme, se
estimé conveniente que fuese el propio investigador el encargado de gestionar y reco-
ger los datos. Los datos fueron recogidos entre septiembre de 2017 y junio de 2018.
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6. Resultados

Respecto al anilisis de resultados, este se inicia con la muestra de las puntuacio-
nes medias de los percentiles generales obtenidos en las diferentes dreas analizadas
(ver Tabla 2), para ello se ha utilizado el baremo para la muestra general. Asi pues,
se puede observar como las dreas con mayores puntuaciones son Bienestar material,
Bienestar fisico y Derechos, mientras que Relaciones interpersonales, Desarrollo per-
sonal, Autodeterminacién, Inclusién social y Participacién comunitaria obtienen una
puntuacién menor.

Tasra 2. Estadisticos
N
Vilido | Perdidos MEDIA | MEDIANA
Bienestar emocional 125 0 33,17 25,00
Relaciones interpersonales 125 0 20,15 9,00
Bienestar material 125 0 37,84 25,00
Desarrollo personal 125 0 23,86 16,00
Bienestar fisico 125 0 37,07 37,00
Autodeterminacién 125 0 20,16 16,00
Inclusién social 125 0 16,78 9,00
Derechos 125 0 37,99 37,00
Percentil CV 125 0 16,98 12,00
Integracién comunitaria 125 0 31,20 29,00
Participacién comunitaria 125 0 19,08 15,00
Apoyo social sist. informales 125 0 47,96 39,00
Apoyo social sist. formales 125 0 43,70 41,00

A continuacidn, se realiza un anélisis comparativo entre las variables sexo, tipo de
centro y grado de dependencia. Si nos centramos en la comparativa de la variable sexo
(ver Tabla 3), se puede observar que las diferencias més relevantes las encontramos
en las dreas Bienestar emocional y Derechos, donde los hombres punttian por enci-
ma de las mujeres. En el resto de las categorias se observan diferencias porcentuales
irrelevantes.

En lo referente a las diferencias entre el tipo de centros en los que residen los/as
participantes (ver Tabla 3), las dreas Bienestar emocional, Relaciones interpersonales,
Desarrollo personal, Inclusién social, asi como el Percentil de calidad de vida general,
han sido significativamente mejor valoradas por los/as residentes en centros de aten-
cién a personas con discapacidad en comparacion con los/as residentes en residencias
de personas mayores. Por el contrario, el drea Derechos tiene una valoracién superior
por parte de los/as participantes residentes en residencias de mayores.
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TaBLA 3. Descriptivo de medias en funcién de sexo, tipo de centro

y grado de dependencia
SEXO TIPO DE CENTRO | GRADO DE DEPENDENCIA
. Gt Rest. No
Mujer | Hombre | A/A pers. mayores | tiene Grado 1| Grado2 | Grado 3
con discap.
Bienestar emocional 28,50 37,49 39,94 23,02 3373 | 34,39 34,94 30,02
Relaciones interpersonales 18,23 21,92 27,70 8,82 28,46 | 19,52 24,37 13,43
Bienestar material 39,23 | 36,56 36,05 40,54 | 28,93 | 31,89 41,42 44,18
Desarrollo personal 2423 | 23,52 29,66 15,16 | 29,66 | 27,21 23,20 18,70
Bienestar fisico 3740 | 3676 | 3905 | 341 |32 | 3505 | 4262 | 359
Autodeterminacién 18,55 | 21,64 21,76 17,76 | 21,66 | 27,23 17,25 15,02
Inclusién social 18,85 | 14,87 21,80 9,26 18,4 18,39 16,05 15,16
Derechos 3568 | 4012 | 3032 | 4950 |55 | 47,18 | 30,17 | 29,05
Percentil CV 1638 | 17,53 20,42 11,82 | 20,13 | 19,13 18,48 12,08

Integracién comunitaria 32,65 | 29,72 36,69 2696 | 31,73 | 27,89 31,6 34,35
Participacion comunitaria 2143 | 18,75 21,73 17,1 24,06 | 16,39 18,4 19,08
Apoyo social sist. informales | 53,18 | 42,83 50,04 4234 | 522 | 4402 | 49,14 45,64
Apoyo social sist. formales 47,2 40,24 47,34 40,74 38,06 | 41,10 49,4 46,08

Por tltimo, en cuanto a las diferencias entre los diferentes grados de dependencia
reconocidos (ver Tabla 3), la diferencia més relevante se encuentra en el drea Dere-
chos, en la cual, los/as participantes sin grado de dependencia reconocido y los/as
con Grado 1 obtienen valores muy superiores frente a los/as valorados con Grado 2
y 3. Las Relaciones interpersonales estin mucho mejor valoradas en los/as partici-
pantes que no tienen valoracién y los de Grado 2. Respecto al Bienestar material, el
Grado 3 obtiene mayor puntuacién que el resto. En la categoria Bienestar fisico, los/
as participantes con Grado 2 obtienen mayores resultados frente al resto. Por tltimo,
cabe destacar que en el drea Autodeterminacion los/as entrevistados/as con Grado 1
obtienen mayores resultados frente al resto.

Si se analiza la correlacidn existente entre las diferentes dreas analizadas y el Per-
centil Calidad de Vida (ver Tabla 4), se puede observar que todas las dreas mantienen
una correlacion lineal positiva con la misma, obteniendo resultados significativos. En
este caso, las dreas relacionadas con el bienestar psicosocial, entre las que se encuen-
tran Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Desarrollo personal, Autode-
terminacidn, Inclusion social y Participacién comunitaria, son las que mayor corre-
lacién presentan con la variable Percentil de calidad de vida y, a su vez, muestran las
medias bajas en la Tabla 2.
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TABLA 4. Matriz de correlacién
Percentil CV
Correlacién Pearson 7377
Bienestar emocional Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,690
Relaciones interpersonales Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 3147
Bienestar material Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,656™
Desarrollo personal Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,408™
Bienestar fisico Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 5317
Autodeterminacién Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 779"
Inclusién social Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,149
Derechos Sig. (bilateral) ,098
N 125
Correlacién Pearson 4187
Integracién comunitaria Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,665™
Participacién comunitaria Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson ,384™
Apoyo social sist. informales | Sig. (bilateral) ,000
N 125
Correlacién Pearson 456"
Apoyo social sist. formales Sig. (bilateral) ,000
N 125

" La correlacién es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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Analizados los resultados de caricter descriptivo mostrados con anterioridad,
y observando la significativa correlacion entre las esferas insertas en la dimensidn
apoyo social comunitario y los percentiles generales de calidad de vida, resulta per-
tinente conocer la posible relacién existente entre estas. Ademds de lo citado, se
analizard la misma relacién lineal respecto a las variables sexo, tipo de centro y
grado de dependencia.

TaBLA 5. Resultados de resumen de los modelos y ANOVA

. R
Modelo S 6 Gl Med)w: F Sig. | R R cuadrado
cuadrados cuadratica cuadrado .
ajustado
Regresion | 3313,920 | 3| 1104640 | 4382] 006 | 313 098 076
1 |Residuo 30504,048 | 121 252,100
Total 33817,968 | 124
Regresién | 16799,102 71 2399,714 | 16,498 | ,000¢ |,705 ,497 ,467
2 | Residuo 17018,866 | 117 145,674
Total 33817,968 | 124

A. Variable dependiente: PERCENTIL DE CALIDAD DE VIDA.

Modelo 1 (Predictores): Sexo, tipo de centro y grado de dependencia.

Modelo 2 (Predictores): Sexo, tipo de centro, grado de dependencia, integracién comunitaria, participacién
comunitaria, apoyo social en sistemas informales y apoyo social en sistemas formales.

Los resultados obtenidos en el modelo de Regresion (ver Tabla 5) indican que los
predictores sexo, tipo de centro y grado de dependencia (modelo 1) muestran un Sig.
< 0,05; lo que supone una relacién significativa entre los citados predictores y la varia-
ble dependiente. Pese a lo citado, los resultados arrojados por el estadistico F (4,382)
y los datos correspondientes al R cuadrado del modelo (0,098) indican que el peso
explicativo de los predictores es ostensiblemente ba]o por lo que debemos considerar
que las variables independientes del modelo 1, por si solas, no tienen capacidad expli-
cativa respecto a la variable dependiente.

El modelo 2 de la Regresion (ver Tabla 5) introduce a los predictores ya mencio-
nados, las variables explicativas relacionadas con las esferas insertas en la dimensién
apoyo social comunitario (Integracién comunitaria, Part1c1pac1on comunitaria, Apo-
yo social en sistemas informales y Apoyo social en sistemas formales). Los resultados
del modelo muestran un Sig. < 0,05, lo que evidencia que existe una relacién significa-
tiva entre las variables explicativas y la variable dependiente. Ademas, el resultado del
estadistico F (16,498) muestra un valor mucho mds elevado que el correspondiente al
modelo 1, lo que indica un mayor contraste de regresién. Por ultimo, el R cuadrado
del modelo 2 se sitta en 0,497; el citado dato indica que el 49,7 % de la varianza del
percentil de calidad de vida queda explicado por las variables adyacentes a la dimen-
si6n apoyo social comunitario. Todo ello supone que las variables independientes
insertas en el modelo 2 tienen una buena consistencia explicativa respecto a los per-
centiles de calidad de vida de la muestra.
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TasLA 6. Coeficientes individuales del modelo 2

Coeficientes no | Coeficientes
Modelo estandarizados | estandarizados .

t Sig.

B Desv.

Beta

error
(Constante) -11,570| 6,823 -1,361| ,010
Sexo 2,850| 2,214 ,087 1,288 | ,200
Centro -3,317| 2,391 -,099 -1,387| ,010
) Gra. dep -2,955| 1,132 -,181 -2,612| ,168
Integracién comunitaria -,078| 1,326 -,023 -,239| ,812
Participacién comunitaria 3,020 ,492 ,605 6,141 | ,000
Apoyo social en sistemas informales -,141 ,232 -,055 -,609| ,544
Apoyo social en sistemas formales 738|504 144 1,466 | ,145

Con los resultados obtenidos en la Tabla 5, debemos analizar de forma pormeno-
rizada la relacién de cada una de las variables independientes reflejadas en el modelo
2 con la variable dependiente, es decir, teniendo en cuenta que el modelo 2 ofrece una
Sptima solidez explicativa, ahondaremos en el estudio de la incidencia de cada varia-
ble predictora en los percentiles de calidad de vida de la poblacién objeto de estudio
(Tabla 6).

El citado andlisis individual muestra cémo las variables tipo de centro (0,010) y
participacién comunitaria (0,000) obtienen valores Sig. < 0,05; lo que indica que exis-
te consistencia predictora entre cada una de ellas y la variable dependiente (percentil
de calidad de vida). Por el contrario, las variables sexo (0,200), grado de dependencia
(0,168), integracién comunitaria (0,812), apoyo social en sistemas informales (0,544)
y apoyo social en sistemas formales (0,145) presentan valores Sig. > 0,05 lo que repre-
senta la imposibilidad de establecer relaciones significativas entre las citadas variables
y la variable dependiente.

Lo citado mantiene una notable consonancia con los niveles de correlacion de
Pearson mostrados en la Tabla 4, en los que la variable participacién comunitaria
mostraba niveles de correlacién con el percentil general de calidad de vida muy signi-
ficativos, y que tan solo eran superados por 3 variables —bienestar emocional, relacio-
nes interpersonales e inclusidn social—.

7. Discusion

En primer lugar, cabe destacar la alta relevancia de los resultados en lo que respec-
ta a la correlacién entre los indices de calidad de vida y el apoyo social comunitario.
Los resultados presentados muestran que los aspectos relacionados con el bienestar
psicosocial obtienen resultados mas deficitarios respecto a las dreas sin dichas caracte-
risticas, lo que alude a la necesidad de implementar mecanismos tendentes a fortalecer
las relaciones de las personas entrevistadas con sus entornos.
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Parece oportuno traer a colacién las razones para promover la participacién co-
munitaria que establece Mannion (2009). Estas razones se encuentran presentes en la
literatura relacionada con la DI y participacién ciudadana y en las tendencias legisla-
tivas en el marco nacional e internacional.

En primer lugar, la participacién en los asuntos personales y sociales es entendida
como un derecho que se encuentra recogido en la Clasificacién Internacional del Fun-
cionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF) de la OMS y en la legislacién vigente
en discapacidad —~Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad—. Ademds, al ser usuarios de servicios publicos y espacios comunitarios,
escuchar Y considerar sus opiniones y percepciones contribuird a la transformamon
de los servicios que utilizan, lo que necesariamente conlleva la mejora en la toma de
decisiones (Walmsey, 2004). Otro elemento a tener en cuenta es que la participacién
contribuye a una mejora en la proteccién de estas personas, ya que incrementa las
relaciones sociales y sus posibilidades de reivindicacién de derechos. El ltimo bene-
ficio mencionado nos remite al concepto de calidad de vida, ya que la participacién
activa mejora las habilidades, la autoestima y la sensacién de autoeficiencia, reforzan-
do el enfoque basado en las fortalezas (Anghel y Shula, 2009). Ademis, el concepto
participacion cobra una importancia fundamental para la comprensién de la DIy para
marcar lineamientos de intervencién ya que incide en la calidad de vida de las perso-
nas (Nahuelhuala, Giaconib y Machucab, 2017).

Como ya se ha mencionado, las dimensiones personales, interpersonales, sociales
y estructurales tienen una estrecha relacién de reciprocidad y se conjugan de diferen-
tes formas para configurar la calidad de vida. Por lo tanto, los elementos necesarios
para tener una calidad de vida satisfactoria no radican tinicamente en condiciones de
vida material, sino de condiciones sociales, tales como la participacién en la comuni-
dad (Martinez Rios, 2017).

Los resultados obtenidos estdn en consonancia con estudios acerca de la relacién
entre apoyo social percibido y bienestar psicosocial. Cuanto mds integradas estdn las
personas en su comunidad mayor es la percepcion de apoyo psicoldgico y social, lo
que tiene un efecto en el bienestar general de la persona (Barrén Lopez y Sanchez
Moreno, 2001). La falta de apoyo social comunitario, sumada al estigma asociado al
estatus de persona incapaz, provoca altos niveles de pademmlento en las personas que
lo sufren (Santos, 2002). Por ello, se torna de vital importancia que la intervencién
social tienda a implementar actuaciones que fortalezcan los vinculos entre el sujeto y
la comunidad, procurando un feedback positivo persona-entorno que favorezca una
mejora en los niveles de inclusion y participacién de la persona.

El apoyo social y afectivo, fuentes determinantes en el incremento de los niveles de
calidad de vida de las personas con discapacidad (Marrero y Carballeira, 2010; Gutiérrez,
Cagqueo, Ferrer y Ferndndez, 2012; Navarro, Garcia, Carrasco y Casas, 2008; Lunsky y
Benson, 2001), deben implementarse durante el ejercicio tutelar acomodando los recur-
sos a la visién subjetiva del interesado respecto al nivel y calidad del apoyo social que
recibe, por ende, hacia las propias necesidades de apoyo percibido por el individuo.

Ademais de lo citado, los resultados del estadistico ANOVA en relacién a las va-
riables estudiadas indican que no se encuentra relacion entre el sexo de las personas
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entrevistadas y los percentiles generales de calidad de vida, lo que se encuentra en
consonancia con estudios previos (Aja, Gerolin, Canto y Vidorreta, 2014).

La variable tipo de centro muestra relacién y asociacién con el percentil general
de calidad de vida, siendo las personas que residen en centros de atencién a personas
con discapacidad las que perciben una calidad de vida global superior a las personas
que residen en residencias para personas mayores. Los resultados se encuentran
en la misma linea que la sefialada por investigaciones recientes como las de Sdenz
(2018). De la misma forma, el tipo de centro muestra una plausible incidencia en los
niveles de apoyo social comunitario, siendo —de nuevo- las personas que residen en
centros de atencién a personas con dlscapac1dad las que manifiestan mejores resul-
tados. Los datos sefialados pueden hacernos reflexionar sobre la importancia de la
especializacidn en el servicio como fuente determinante de bienestar.

En cuanto a los resultados obtenidos en funcién del grado de dependencia, el ani-
lisis ha determinado que la variable no se comporta como explicativa en relacién a los
percentiles generales de calidad de vida. Pese a lo sefialado, merece la pena indicar que
las personas con un Grado 3 de dependencia presentan niveles de percepcién inferior
respecto a su calidad de vida, lo que se encuentra en consonancia con otras investiga-
ciones realizadas con anterioridad (Aja et al., 2014; Badia et al., 2016).

Se puede concluir que los objetivos mencionados han sido abordados aportando
resultados que pueden ser ttiles tanto para la implementacién de planes de trabajo
como para la mejora del diagnéstico de las instituciones tutelares.

Es clave destacar la importancia de la metodologia de investigacion, ya que pone
énfasis en que las propias personas con discapacidad sean quienes respondan acerca
de las cuestiones que tienen que ver con su calidad de vida y apoyo social comuni-
tario, encontrandonos en consonancia con la perspectiva tedrica mencionada en la
introduccién. En la mayoria de los estudios de calidad de vida, los cuestionarios son
administrados por los profesionales, lo que quita protagonismo a las personas parti-
cipantes de la investigacion.

De este estudio podrian surgir numerosas lineas de investigacion, tales como la
evaluacién de modelos de promocién de la participacion social de las personas con
discapacidad y su incidencia en la calidad de vida. También se desprende la necesidad
de contar con una escala especifica para personas con la capacidad modificada.

La implementacién de planes de atencién centrados en la persona, que incidan en
la creacién de espacios que fomenten los niveles de apoyo social comunitario como
fuente de mejora de la calidad de vida de los adultos protegidos, solo podran efec-
tuarse a través de estudios como el presente, que evidencien las posibles fortalezas/
debilidades en las dreas sefialadas.

Para poder poner en préctica los resultados tedricos expuestos en el presente
articulo serfa interesante promover practicas basadas en la evidencia que contribuyan
al bienestar general de la persona, teniendo en cuenta las dimensiones psicosociales
de la calidad de vida y no solamente las condiciones materiales. De este modo, las
personas con discapacidad intelectual estardin mds cerca de ejercer una ciudadania
plena.
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