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Resumen

El presente estudio, pretende analizar y describir los niveles de Calidad de vida, tanto objetiva como
subjetivamente, de personas que residen de forma permanente en 2 alojamientos tutelares en el
Principado de Asturias. Ademds de lo citado, se han analizado los niveles de Apoyo Social Comunitario
como clave para afrontar los retos derivados de la plena inclusion. Se ha observado la idoneidad de utilizar
la Escala GENCAT como instrumento para evaluar la Calidad de Vida, y el Cuestionario de Apoyo Social
Comunitario de GRACIA, MUSITU Y HERRERA. La primera de ellas ha sido adaptada con el propdsito de
incorporar la vision subjetiva a la investigacion. Los resultados muestran concordancias entre los niveles
de Calidad de Vida percibidos por el Usuario y el Profesional, aunque existen disonancias en relacion a los
percentiles observados en las distintas dreas que componen el constructo. En relacion al Apoyo Social
comunitario, los indices de inclusion y participacion han mostrado niveles bajos, lo que pone de manifiesto
la necesidad de implementar acciones destinadas a erradicar los obstdculos sociales presentes en la vida
diaria de las personas con discapacidad, con el objetivo de incrementar los niveles de Calidad de Vida.
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Abstract

The present study aims to analyze and describe the Quality of life levels, both objectively and subjectively,
of permanently residing people in 2 tutelary homes in the Principality of Asturias. In addition to the
aforementioned, the Community Social Support levels have been analyzed as a key to face the challenges
derived from full inclusion. It’s been observed the suitability of using the GENCAT Scale as an instrument
to evaluate the Quality of Life, and the GRACIA, MUSITU and HERRERA questionnaire Community Social
Support. The first one has been adapted with the purpose of incorporating subjective vision into research.
The results show concordance between the levels of Quality of Life perceived by the User and the
Professional, although there are dissonances in relation to the percentiles observed in the different areas
that make up the construct. Regarding to community social support, inclusion and participation rates have
shown low levels, which expose the need to implement actions destinated to eradicate the social obstacles
present in the daily life of people with disabilities, with the aim of increasing Quality of Life levels.
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1. INTRODUCCION
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Que la discapacidad es en la actualidad una materia a abordar desde los derechos
humanos, parece ser una realidad incuestionable y presente en el imaginario colectivo
de una gran mayoria social. Sin embargo, y pese a las corrientes regeneradoras que
abogan por la plena inclusidn, en la proteccidn y consideracion hacia las personas con
discapacidad, en ocasiones, se siguen observando actitudes de indole caritativa o
paternalista que se alejan de la verdadera compresion de la realidad social del problema.

Antes de adentrarnos en el planteamiento objeto de la presente investigacidn, parece
pertinente realizar un breve recorrido histérico que visualice la disyuntiva planteada
respecto a la idiosincrasia personal y social de las personas con discapacidad a lo largo
de la historia. Las nuevas teorizaciones interpretan la discapacidad como un fenémeno
ligado sine qua non a las estructuras discriminatorias presentes en la sociedad,
causantes directas de la exclusion del colectivo (Ferreira, 2008)

Las actuales sociedades de consumo, basadas en arquetipos funcionalistas, que tienden
a individualizar y mitigar las necesidades sociales, ademas de instaurar un sistema
basado en la capacidad de consumo, y por consiguiente, la meritocracia que se desliga
de ello, siguen obstaculizando la plena inclusién de colectivos que no se amoldan de
facto a las pretensiones imperantes en un mundo cada vez mas globalizado y desigual.

1.1. Modelo de prescindencia

Este modelo enmarca la vision arcaica de las sociedades presididas por profundos
prejuicios religiosos y estamentales, que relacionaban de forma directa a las personas
con discapacidad con castigos de indole divina. El imaginario social de entonces,
concebia que las discapacidades respondian a un escarmiento proveniente de los dioses,
en respuesta a un acto pecaminoso de los progenitores. Ligado a lo explicitado
anteriormente, las personas con discapacidad eran visualizadas como elementos que
alteraban el normal funcionamiento social, por lo que eran considerados como escollos
inservibles para el desarrollo comunitario (Jiménez Lara, Politicas publicas sobre
discapacidad en Espafia. Hacia una perspectiva basada en los derechos, 2010)

1.2. Modelo rehabilitador o médico

Bajo este periodo, la percepcidn social de las personas con discapacidad pasa de estar
enmarcada por concepciones religiosas o divinas, a situarse bajo la visidn cientifica y
bioldgica del problema. Se pone el acento en la causa de la "enfermedad”, y su
incidencia negativa para la persona que la sufre (Lidén Heras, 2011). Este modelo liga de
facto la discapacidad, su posible reversibilidad y la adecuacién a los estereotipos
culturales (Palacios Rizzo, 2008).

1.3. Modelo de la autonomia y de inclusién social

Este modelo avanza mas alld de la consideracidn médica del fenédmeno, y enfatiza en las
barreras sociales presentes para la plena inclusidon de las personas con discapacidad
(Jiménez Lara, Politicas publicas sobre discapacidad en Espafa. Hacia una perspectiva
basada en los derechos, 2010). El modelo social centra su andlisis en el entorno,
huyendo de facto de los postulados que articulan sus propuestas basandose en las
deficiencias de las personas con discapacidad. La inclusion lleva implicito el impulso y
reconocimiento de la esfera social, implementando nuevos modelos rehabilitadores que
incluyan el entorno como factor determinante, ya que es ahi donde se ve consolidada la
exclusion (Jiménez Lara, 2007).
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Pese a la estratificacidon que se puede percibir en los modelos comentados, la evolucién
de los mismos no ha sido lineal ni superpuesta, es decir, en la actualidad podriamos
identificar un sistema trifdsico en el que la idiosincrasia de los 3 modelos se entrelaza en
la sociedad contemporanea, pudiendo identificar caracteristicas de cada uno de ellos en
diversas esferas culturales, sociales y/o personales. La pervivencia de postulados
excluyentes en el dmbito cultural y social respecto al colectivo, se cimientan sobre
estigmas y roles sociales desajustados, que reflejan la escasa preocupacidon por
implementar investigaciones y/o actuaciones reflexivas, dando paso a medidas
asistencialistas que dificultan de forma ostensible la realizaciéon de un Plan de Vida libre
de injerencias no deseadas.

1.4. La sobreproteccion y el estigma en las personas con Discapacidad. La “doble
discriminacion” de las personas tuteladas

Las practicas sociales han hecho de la discapacidad una enfermedad, y esto ha derivado
en intervenciones amparadas bajo el influjo médico, tendente a “modificar” las
disfuncionalidades como método para adecuar a las personas con discapacidad a los
parametros de normalidad impuestos en las sociedades modernas. El cada vez mas
acuciante individualismo presente en las sociedades actuales, mantiene los procesos de
exclusién fundamentados principalmente a través de las relaciones de poder entre lo
“NORMAL-ANORMAL”. Como seinala Foucault, no debemos de interpretar el poder
como algo uUnico y centralizado, "Me parece que por poder hay que entender, primero la
multiplicidad de las relaciones de fuerza inmanentes y propias del dominio en que se
ejercen, y que son constitutivas de su organizacion; el juego que por medio de luchas y
enfrentamientos incesantes las transforma, las refuerza, las invierte; los apoyos que
dichas relaciones de fuerza encuentran las unas en las otras, de forma que forman
cadena o sistema" (Foucault, 1977) ,es decir, pese a la existencia de discursos
integradores desde las esferas de poder cldsicas (Estado, Administraciones, Ciencia,
etc.), las sinergias de micropoder® presentes en los roles sociales estandarizados,
imposibilitan el libre desarrollo personal de las personas con discapacidad.

Las constricciones sociales a las que se enfrentan las personas con discapacidad,
enmascaran un plausible déficit en la interaccién entre el colectivo y su entorno. La
posicién social que a estos se les ha concedido, soslaya de facto la cobertura de
necesidades humanas basicas como son la pertenencia, la identidad, la autonomia, etc.
No debemos olvidar que una reaccién humana natural ante situaciones estresantes o de
peligro, es la busqueda de proximidad de otra persona, de sus palabras, de su
reconocimiento (Gracia Fuster, 1997), por lo que sobreproteccion basada en el estigma
presente en numerosas intervenciones con el colectivo, no hace mas que crear
situaciones de indefension aprendida, y por ende, la incapacidad para formular Planes
de Vida autéonomos. Como seiialaba Goffman “Son bien conocidas las actitudes que
nosotros, los “normales”, adoptamos hacia una persona que posee un estigma (...).
Creemos, por definicion, desde luego, que la persona que tiene un estigma no es
totalmente humana. Valiéndonos de este supuesto practicamos diversos tipos de
discriminacion, mediante la cual reducimos en la prdctica, aunque a menudo sin
pensarlo, sus posibilidades de vida” (Goffman, 2006).

! Foucault lo denomina como la microfisica del poder.
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1.5. Las personas tuteladas por la Administracion Publica: De la incapacidad a la
promocion

El colectivo de personas con discapacidad no es homogéneo, existen multiples
“identidades” que oscilan en funcién del grado de discapacidad, del tipo de
discapacidad, de la consideracion social que de ellas se tiene y de la consideracién
judicial (este es el caso que nos ocupa). Sin adentrarnos de forma somera en los
términos juridicos que desgranan el concepto de incapaz, y del proceso de
incapacitacion (A raiz de la ratificacion por parte del Estado espafiol de la Convencidn
Internacional sobre los derechos de las Personas con Discapacidad, la terminologia
utilizada hace referencia a procesos de modificacion de la capacidad), merece la pena
resaltar que la citada modificacion, tal y como define la Convencion, debe de estar
presidida por un sistema de apoyos que tenga como meta, remover los obstdculos
presentes en la esfera personal y social de la persona con discapacidad que dificultan su
libre desarrollo, con el objetivo del acceso igualitario al disfrute de sus derechos
inherentes.

Pese a que en la practica podemos observar reminiscencias de intervenciones caducas,
el ejercicio de la funcidn tutelar debe ser el de prestar apoyo, asesoramiento y asistencia
personal, ya que fomentar la promocién personal y social de las personas tuteladas
incide directamente en el incremento del autoestima (Pallarés Neila y Perena Vicente,
2016), y por ende, en la capacitacidén del susodicho para incrementar sus niveles de
participacién social y calidad de vida.

La identidad social, ya de por si soslayada en las personas con discapacidad, se ve aun
mas mermada en las personas con la capacidad modificada que ven restringida su
autonomia en la toma de decisiones sobre asuntos insertos en diversas dreas de su vida.?
La citada falta de autonomia, sumado a la “etiqueta” de persona incapaz, provocan altos
niveles de padecimiento en las personas que lo sufren, por ello, se torna de vital
importancia que las intervenciones profesionales tiendan a fortalecer los vinculos entre
el sujeto y su entorno, creando mecanismos para la integracidén y participacion del
colectivo en la vida comunitaria, y provocando un feedback en los procesos de insercion,
en los que sin duda, el posicionamiento de la sociedad frente al colectivo debe de ser
una principal via de remocién.

1.6. La relacién entre el Apoyo social y la Calidad de Vida

La Calidad de Vida en general, y las esferas que la componen en particular, se ven ligadas
sine qua non a los fendmenos sociales que determinan la “identidad social” de los
individuos. La posicion, identidad y rol social determinan los niveles de interaccién
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. Aportaciones como las de Cassel, Cobb y Caplan
en los afios 70, empezaron a visualizar las relaciones intrinsecas entre los ambientes
sociales desorganizados, y la capacidad de resistencia de las personas a la enfermedad
(Gracia Fuster, Herrero Olaizola y Musitu Ochoa, 2011), es decir, de acuerdo con las
Investigaciones de los citados autores, el deterioro de la Salud se encuentra a menudo
vinculado al desequilibrio surgido a raiz de la aparicion de signos o sefiales desordenadas

2 El alcance las medidas tutelares esta definido en la Sentencia de modificacién de la capacidad en funcién
de las particularidades de cada sujeto.
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en el entorno cercano, o a la falta de informacién util que pueda servir para corregir los
desequilibrios presentes.

Una persona puede considerar que tiene un nivel dptimo de Calidad de Vida cuando sus
necesidades personales estan satisfechas, y esto repercute en el crecimiento personal
en las diversas dreas que componen el constructo (Verdugo y Schalock, Calidad de Vida,
2013). Para que lo citado llegue a concretarse, se torna especialmente relevante que en
los factores de indole social no se encuentren problematicas que dificulten la percepcién
objetiva y/o subjetiva del individuo sobre su capacidad de crecimiento y autonomia
personal.

Las motivaciones descritas en el anterior parrafo, pueden extrapolarse a la situacion de
las personas con discapacidad en el modelo social contempordneo, ya que el
individualismo imperante en el modelo neoliberal y el consiguiente aislamiento social
para las personas que se alejan de los patrones normalizados/estandarizados
socialmente, son unas de las principales causas de la exclusion sufrida por las personas
con discapacidad. El aislamiento y la desorganizacidn social derivan en una pérdida de
Calidad de Vida, por lo que parece evidente resaltar la necesidad de implementar
actuaciones/evaluaciones dirigidas a intentar modificar el entorno social inoperante,
como politica vertebradora en los procesos de insercion del colectivo.

Estudiar y evaluar los procesos de indole social en los que interactian las personas con
discapacidad, y establecer relaciones entre estos y los niveles de Calidad de Vida, trata
de “romper” con los cuasi-perennes parametros en los que la Ciencia ha abordado el
fenédmeno. La eterna fijacién por aquello que es producido y comprendido como
“anormal”, el foco en lo entendido como desviacidén, la argumentacién y estudio de lo
patolégico, no hace mas que ampliar la brecha de la construccidon social de lo
considerado normal y anormal.

En referencia a la tematica que nos ocupa en la presente Investigacién, también
encontramos diversos ejemplos a nivel nacional e internacional: El estudio sobre la
Influencia del Apoyo Social percibido en la Calidad de Vida de pacientes con esquizofrenia
(Gutiérrez et al., 2012), la Calidad de Vida, Apoyo Social y deterioro en una muestra de
personas con trastorno mental grave (Navarro et al., 2008), Social support and Quality
of live among psychiatric patients in Residential Homes (Sharir et al., 2007), etc.

2. DISENO METODOLOGICO

Antes de acometer de facto el analisis metodolégico inserto en la presente
investigacidn, conviene resaltar que los resultados son fruto del estudio piloto efectuado
en el marco del desarrollo de una investigacion mas amplia en fase de construccién.

2.1. Poblacion objeto de estudio

La investigacion ha sido implementada en 2 alojamientos tutelares gestionados por la
Fundacion asturiana de atencion y proteccion a personas con discapacidades y/o
dependencias (en adelante Fundacion FASAD), encargada de la tutela ordinaria de las
personas, entre 18 y 55 afios, con la capacidad modificada del Principado de Asturias.
Los alojamientos tienen su localizacion geografica en la ciudad de Oviedo y de Turdn, y
atienden a un total de 16 personas (9 en Oviedo y 7 en Turdn). Debido a las
particularidades intrinsecas a la Investigacion, y de la total libertad de las personas
alojadas para participar en el estudio, el nimero final de participantes fue de 13 (7
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mujeres y 6 hombres). Ademas de los propios usuarios, se conté con la participacion de
los 2 directores de ambos recursos. En la poblacidn objeto de estudio se presentan tanto
discapacidades de tipo intelectual, como enfermedades mentales, por lo que los
instrumentos que a continuacion vamos a explicitar, deben de amoldarse a las
particularidades intrinsecas a la citada poblacidn.

2.2. Objetivos
La presente investigacion tiene como objetivos:

1. Describir la Calidad de Vida de las personas residentes en 2 alojamientos tutelares
vinculados a la Fundacion FASAD, tanto desde la perspectiva del propio usuario
como desde la del profesional.

1.1 Analizar las posibles diferencias entre la percepcién del propio usuario y la del
profesional referente en cada alojamiento.

2. Describir los niveles de Apoyo Social Comunitario de las personas residentes en 2
alojamientos tutelares vinculados a la Fundacion FASAD.

2.3. Instrumentos y materiales

Para conocer los niveles de Calidad de Vida, tanto de forma subjetiva como de forma
objetiva, se selecciond la Escala Calidad de Vida GENCAT. Debido a las connotaciones
intrinsecas de la propia escala, el proceso de justificacion de la eleccion y la utilizacidon
como Autoinforme de la citada escala serd abordado en el capitulo relativo a la
Evaluacién empirica.

Por otro lado, para conocer y describir los niveles de Apoyo Social Comunitario, se ha
utilizado el cuestionario de Gracia, Musitu y Herrera. El citado instrumento se divide en
3 escalas que recogen la totalidad del constructo en todas sus Areas: Inclusidn
comunitaria, que cuenta con un coeficiente alpha de Cronbach de 0,879, participacion
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
modificaron los items redactados en negativo (Me encuentro a disgusto dentro de mi
Comunidad), por items, que sin alterar el contenido, se formulasen en positivo (Estoy
contento dentro de mi Comunidad). Pese a que los autores pretendian evitar la posible
equidescencia, la poblacion objeto de estudio refiere la necesidad de facilitar la
comprensién de las cuestiones que se les plantean.

2.4. Evaluacién empirica
2.4.1. Escala Integral de Calidad de Vida GENCAT
2.4.1.1. Aproximaciones a la eleccion de la Escala

Tomando como referencia el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo, nos
encontramos con numerosos instrumentos de evaluacion metodoldgicamente
validados, que pretenden objetivizar la Calidad de Vida de multiples y diversos colectivos
insertos en diferentes programas y/o organizaciones (de caracter publico o privado).
Antes de adentrarnos en la evaluacién empirica del instrumento marco presente en esta
Investigacion, parece conveniente realizar un breve recorrido por dichos mecanismos
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(los mas relevantes), con el afan de clarificar las razones ligadas a la eleccidon del mismo
(Tabla 1).

Nombre Modelo de Calidad de @ Poblacion destinataria = Tipo de
vida implementacion
Inico-Feaps(2013) Shalock y Verdugo Personas con Autoinforme y
discapacidad Heteroinforme
intelectual y del
desarrollo.
San Martin (2015) Shalock y Verdugo Personas con Heteroinforme

discapacidades
significativas

Gencat (2009) Shalock y Verdugo Personas mayores de Heteroinforme
18 afios
Fumat (2009) Shalock y Verdugo Personas Mayores con Heteroinforme

discapacidad

Integral (2007) Shalock y Verdugo Personas con Autoinforme y
discapacidad Heteroinforme
intelectual

Tabla 1. Elaboracion propia

El concepto de Calidad de Vida ha oscilado desde una visidn mas sensibilizadora, que
situaba a las personas como paradigma central de la evaluacién e implementacion de
medidas, a tornarse en un constructo social que sirve como guia en las practicas
profesionales (Verdugo, Schalock, Arias, Gémez y Jordan de Urries, 2013), y por ende,
también en la evaluacion y busqueda continua del incremento de la calidad de los
servicios. Este cambio paradigmatico, interpela la necesidad de elaborar investigaciones
que doten a las instituciones de mecanismos fidedignos de evaluacién, y que a su vez,
profundicen en la puesta en marcha de practicas profesionales basadas en la evidencia
, acordes a la busqueda de la mejora de la Calidad de Vida de la totalidad de personas
usuarias de sus servicios.

Las investigaciones deben articular sus objetivos de investigacién en torno a la
construccidon de conocimientos a través de la eleccién de métodos adecuados que le
permitan conocer la realidad (Viscarret, 2016). La disyuntiva planteada, se presenta
como un mecanismo vertebrador en la presente investigacién, interpelando la clara
necesidad de implementar un estudio que pueda ser aplicable de forma integradora en
los alojamientos (recordemos que la poblacion de dichos centros presenta tipos de
discapacidad heterogéneos).

Dentro del propio modelo de Calidad de Vida de Shalock y Verdugo, debemos de
conocer y distinguir el concepto “Calidad de Vida Individual” de otros utilizados de forma
sistematica en el corpus cientifico como el de, por ejemplo, Calidad de Vida familiar
(Wang y otros, 2006), o Calidad de Vida relacionada con la salud (Diaz y Badds, 2009).
Asi, mientras dichos conceptos se centran en cuestiones concretas, la “Calidad de Vida
Individual” aborda el citado fendmeno desde una perspectiva mucho mas amplia, es
decir, desde una posicién generalista que no vincula la Calidad de Vida a categorias o
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colectivos concretos. Pese a ser cierto que dicho modelo se ha implementado
principalmente en el ambito de la discapacidad intelectual, actualmente su aplicacién se
estd extendiendo a colectivos diversos, como personas con discapacidad fisica, personas
mayores, personas con problematicas derivadas de la salud mental, personas
drogodependientes o personas con VIH o SIDA (Verdugo, Gomez, Arias y Navas, 2010).

Observando lo recogido en la Tabla 1, queda patente que el grueso de escalas se vincula
a la evaluacion de colectivos determinados, por lo que su aplicacién queda circunscripta
a la poblacion destinataria. El avance que supone la creaciéon de modelos de evaluacién
de la Calidad de Vida centrados en las necesidades intrinsecas de cada uno de los
colectivos presentes en el fendmeno de la Discapacidad, es incuestionable. Sin embargo,
se encuentra un déficit ostensible cuando el analisis pretende centrarse en un espectro
mas amplio, que abarque 2 o mas tipos de discapacidad que convivan en un marco
social, juridico u organizacional comun. Dicho déficit no supone que las investigaciones
se hayan desvinculado de analisis holisticos dentro del marco de la Discapacidad, sino
mas bien, la propia estructura formal de atencidn al colectivo?, facilita la estratificacion
de las Investigaciones en funcién de las organizaciones concretas que desarrollan sus
practicas dentro del marco de atencién a las personas con Discapacidad. La evaluacidn
de la Calidad de Vida se ha articulado desde las necesidades particulares observadas por
las organizaciones, y por ende, desde el prisma de trabajar en pro del incremento de los
niveles de Calidad de Vida de las personas usuarias de sus servicios®.

Bajo dichas circunstancias, y observando de nuevo los datos reflejados en la Tabla 1,
parece evidente que la Escala que se adecua de facto a las pretensiones y necesidades
del estudio es la GENCAT.

La motivos de la eleccion estan ligados a la poblacién a la que va dirigida (Mayores de
18 afios), y al perfil muestral objeto de estudio (Todos los usuarios de los Servicios
Sociales de Catalufia), en el que se contempla una marcada heterogeneidad de
colectivos, donde se pueden insertar (y de hecho lo hacen), los perfiles de usuarios
residentes en los alojamientos tutelares presentes en esta investigacion.

2.4.1.2 La necesidad de aportar un enfoque subjetivo en la Evaluacion de la Calidad de
Vida. La adaptacion de la Escala GENCAT

En el instrumento de evaluacidon de Calidad de Vida GENCAT, nos encontramos con una
problemdtica a la que debemos de dar respuesta: Adaptar el modelo para poder
describir la Calidad de Vida de las personas objeto de estudio desde su perspectiva
personal. Como quedd patente en la Tabla 1, la escala GENCAT fue disefiada como un
Heteroinforme®, por lo que los resultados del mismo contemplan la visiéon del
profesional respecto a la Calidad de Vida de la persona en cuestidn. La visién subjetiva
del propio sujeto debe de ser parte necesaria en el andlisis de su Calidad de Vida. Segun
palabras del propio Verdugo: “La Calidad de Vida tiene componentes subjetivos y

3 La atencién formal a las personas con Discapacidad tiene un marcado caracter sectorial. La cada vez mas
creciente especializacién presente en el campo, provoca una distribucion organizacional fundamentada
en las diferentes necesidades de cada tipo de discapacidad.

4 Este es el caso de la Fundacion San Martin, que desarrolld una escala propia adaptada a sus necesidades
(personas con grandes discapacidades), al observar que las existentes no se adaptaban al perfil
poblacional presente en su campo de trabajo.

5 Informe que es contestado por una tercera persona vinculada al sujeto sobre el que se plantea el estudio.
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objetivos, pero es fundamentalmente la percepcion del individuo la que refleja la calidad
de vida que experimenta” (Verdugo y otros, 2013).

Como manifiestan Schalock y Felce, si un instrumento pretende determinar la
satisfaccion de las personas con discapacidad en relacién a su Calidad de Vida, es
importante evaluar el bienestar subjetivo. “Asi pues, para evaluar resultados personales
y desarrollar programas centrados en la persona es recomendable utilizar autoinformes
o escalas subjetivas contestadas por la persona cuya calidad de vida se quiere evaluar”
(Schalock y Felce, 2004).

Por un lado, la percepcidn de la propia persona sobre su Calidad de Vida ofrecera la
oportunidad de realizar un analisis a nivel micro, con el objetivo de ser util en la
elaboraciéon de Planes Individualizados basados en las percepciones y necesidades
sentidas de los propios usuarios, y establecer conclusiones basadas en evidencias
cientificas, sobre las fortalezas y debilidades a trabajar. Por otro lado, los datos descritos
através de la vision objetiva de los profesionales, servirdn como analisis de las dinamicas
presentes en la propia organizacién (nivel meso), ademds de poder comparar las
posibles diferencias entre las percepciones PROFESIONAL-USUARIO respecto al nivel de
Calidad de Vida de estos ultimos.

Precisamente la vision subjetiva y objetiva de la Calidad de Vida, ha posibilitado la
realizacion de estudios que responden a las diferencias citadas en el anterior parrafo,
entre las percepciones PROFESIONAL-USUARIO. Tal es el caso del estudio relativo a la
Calidad de Vida de los Discapacitados intelectuales valorada por ellos mismos y por los
profesionales, (Gil-Llario, Morell-Megual, Diaz, Giménez y Ruiz-Palomino, 2016) o la
denominada “Impacto de las intervenciones sociosanitarias en la calidad de vida y
procesos de optimizacion organizacional” (Carrdén, Arza, Anaut y Villanueva, 2015).

Las necesidades presentes en las diversas organizaciones que trabajan con personas con
discapacidad, reflejan la prioridad de incorporar la “voz” de los usuarios a los procesos
organizacionales, y como no, a las practicas profesionales que buscan el incremento de
los niveles de Calidad de Vida CON la persona, y no DESDE criterios profesionales.

Para llevar a cabo la citada adaptacidn, se transformaron los tiempos verbales de los
ltems (De tercera a primera persona), ademas de modificar algunas estructuras
gramaticales (sin alterar su contenido), con el fin de facilitar la compresion del
significado de los mismos en virtud de la idiosincrasia de la poblacién objeto de estudio.

2.5. Procedimiento

Para la implementacién de la Escala se desarrollaron varios encuentros cara a cara entre
el Investigador, los usuarios de los recursos y los responsables técnicos. Como paso
previo, via telefénica se les explicd a estos ultimos el contenido de los materiales, y los
objetivos adyacentes al estudio.

Debido a la adaptacidn de la escala para ser, también, utilizada a modo de Autoinforme,
se estimé conveniente que fuese el propio investigador el encargado de gestionar y
recoger los datos insertos en la Escala GENCAT y el Cuestionario de Gracia, Musitu y
Herrero.

3. RESULTADOS
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Los resultados relativos al percentil e indice de Calidad de Vida de la poblacién objeto
de estudio, han sido baremados en funcion de las puntuaciones reflejadas en la Tabla A
de la escala de Calidad de Vida GENCAT, correspondiente a la poblacion en general. Lo
citado no responde a una cuestién baladi, sino que se pretende facilitar la comparacién
entre sujetos pese a la existencia de particularidades en referencia a su tipo de
discapacidad.

Para llevar a cabo el andlisis planteado en el corpus de los objetivos, se ha utilizado el
programa estadistico SPSS 22.0. La descripcidn por areas reflejada en el Autoinforme,
indica que existen percentiles medios inferiores al 60%, en especial los concernientes a
Bienestar Material, Bienestar Fisico y Derechos. A su vez, las puntuaciones obtenidas en
relacion al percentil y al indice de Calidad de Vida percibidas por las personas residentes
en los alojamientos tutelares, se situan en valores inferiores al 40% (Tabla 2).

MEDIA MEDIANA MINIMO MAXIMO | D.E
Bienestar emocional 55,38 63,00 9,00 84,00 29,37
Relaciones. 55,07 63,00 9,00 90,00 23,77
Interpersonales
Bienestar material 14,84 16,00 -1,00 50,00 14,57
Desarrollo personal 58,84 63,00 16,00 84,00 19,66
Bienestar fisico 33,38 25,00 11,00 84,00 25,53
Autodeterminacion 49,15 50,00 9,00 75,00 19,65
Inclusion social 46,92 50,00 1,00 75,00 23,79
Derechos 37,93 37,00 -1,00 84,00 25,32
Percentil de Calidad de 94,00 31,00 9.00 71,00 20,27
Vida
indice de Calidad de 37,00 92,00 80,00 108,00 9,11
Vida

Tabla 2. Elaboracion propia a partir de los resultados obtenidos en el programa SPSS
22.0

Mas alla de los resultados globales reflejados, y debido a la posibilidad de andlisis
pormenorizado que se desliga del numero reducido de casos, parece pertinente definir
cudles son las esferas mas deficitarias dentro de las propias areas. En referencia al
bienestar emocional, observamos cdmo un 76,62% de la poblacién objeto de estudio
manifiesta sentirse siempre o casi siempre intranquilo y nervioso, mientras que el
69,23% reconoce tener problemas de comportamiento frecuentemente. Dentro de /as
relaciones interpersonales, casi un 90% alude no mantener las relaciones de amistad que
desean, dato que puede reflejar la cuasi-perenne exclusion relacional que ha sufrido el
colectivo a lo largo de la historia. Lo citado se ve refrendado con la percepcidén por parte
de casi el 80% de las personas, que consideran que existen barreras fisicas, culturales o
sociales que dificultan su inclusion social. Otro de los datos mas relevantes observados,
muestra que el 84,61% considera que no dispone de los recursos econoémicos para vivir
de forma digna, aunque en ese mismo porcentaje manifiesta estar contento en el lugar
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donde vive. En cuanto a su desarrollo personal, casi un 80% reconoce tener dificultades
para adaptarse a nuevas situaciones, y aunque un 84,61% opina que desde el centro
tutelar tiene en cuenta sus preferencias, el 69,23% manifiesta carecer de metas,
objetivos e intereses personales.

En relacidn a sus derechos, debemos de tener en cuenta que los resultados son los
esperados, teniendo en cuenta que son personas con su capacidad de obrar limitada
judicialmente (muchos de ellos tienen restringido su derecho al voto, no tienen
capacidad para manejar libremente su dinero, etc.).

En referencia a la percepcidon profesional respecto a las esferas que componen el
constructo de Calidad de Vida, observamos que no existen grandes diferencias respecto
al indice y Percentil de Calidad de Vida reflejado en el Autoinforme, siendo mucho més
notables las divergencias en el analisis individualizado de cada una de las areas que
componen la Escala. En este caso, los percentiles mas bajos los encontramos en el
Relaciones Interpersonales, Autodeterminacion y Derechos (tabla 3). La importancia de
observar los resultados por areas, mas alld de establecer un perfil pormenorizado de las
posibles fortalezas/debilidades de cada persona en las diversas estructuras que
componen la Calidad de Vida, y por ende, poder desarrollar actuaciones dirigidas a
potenciarlas o mitigarlas en funcion de las necesidades, reside en la comprensién de
donde se encuentran las posibles diferencias en las percepciones USUARIO-
PROFESIONAL.

MEDIA MEDIANA MINIMO  MAXIMO D.E
Bienestar emocional. 33,15 16,00 9,00 91,00 30,98
Profesional
Relaciones 22,92 6,00 7,00 75,00 24,80
Interpersonales.
Profesional
Bienestar material. 31,00 25,00 5,00 98,00 29,52
Profesional
Desarrollo personal. 43,15 50,00 10,00 91,00 33,43
Profesional
Bienestar fisico. 30,07 12,00 9.00 75,00 27,50
Profesional
Autodeterminacion. 16,92 16,00 9,00 25,00 8,00
Profesional
Inclusion social. 37,07 25,00 10,00 84,00 29,76
Profesional
Derechos. Profesional 19,92 12,00 5,00 77,00 12,61
Percentil de Calidad de 96,38 95,00 13,00 75,00 18,66
Vida. Profesional
indice de Calidad de 41,76 38,00 83,00 110,00 7,80

Vida. Profesional

Tabla 3. Elaboracion propia a partir de los resultados obtenidos en el programa SPSS
22.0
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Para los profesionales casi el 80% de los residentes no se sienten seguros de si mismos
(porcentaje similar al observado en el Autoinforme), y ademds nunca o casi nunca se
mantienen las relaciones de amistad deseadas. Este dato se ve refrendado con la opinidn
de que frecuentemente las personas con las que se relacionan tienen una condicion
similar a la suya. Pese a lo citado, tanto en el Autoinforme como en el Heteroinforme,
se refleja la buena relacion existente con sus compafieros de centro. Los profesionales
observan que una de las principales dificultades respecto al desarrollo personal de las
personas residentes en el alojamiento tutelar, son las dificultades para resolver
problemas que se les plantean. Existe un amplio consenso entre los usuarios y
profesionales respecto a las buenas condiciones del lugar donde viven, hecho que pone
de relieve la existencia de recursos dotados de las infraestructuras (materiales y
profesionales) necesarias para desarrollar un estilo de vida éptimo y saludable. Como
menciondbamos anteriormente, uno de los aspectos donde se observa un percentil mas
bajo desde la percepcién profesional, es en el relativo a la qutodeterminacion, dicho
percentil viene dado como consecuencia de los altos porcentajes (cerca del 80%) de
respuestas que consideran que nunca o casi nunca o solo algunas veces los usuarios:
Tienen metas y objetivos, eligen con quién pasar su tiempo libre, defienden sus ideas,
organizan su propia vida y eligen con quien vivir (Recordemos que la ultima afirmacion
encuentra su explicacion en las medidas judiciales mencionadas anteriormente).
Respecto a la inclusion social, los profesionales consideran en un 69,23% que el principal
handicap se encuentra en que todos sus “amigos” acuden al mismo centro.

Dentro de los resultados obtenidos en relacién al Apoyo social comunitario percibido por
las personas residentes en los alojamientos tutelares estudiados, observamos
percentiles relativamente bajos en las Areas relativas a Inclusidn social y Participacion
social (ver tabla 4), ambas por debajo del 50% (47.6% y 36,6% respectivamente). Como
se ha explicado en el desarrollo tedrico, fomentar el fortalecimiento de las estructuras
de apoyo social en personas con discapacidad, debe de ser un eje vertebrador en las
acciones destinadas a incrementar los niveles de Calidad de Vida de los susodichos, por
lo que disponer de datos fidedignos sobre la situacién particular de las personas en el
citado campo, favorece la implementacion de medidas tendentes a construir un tejido
social estable.

) ) IAPOYO SOCIALJAPOYO SOCIAY

INTEGRACION PARTICIPACION SISTEMAS SISTEMAS

COMUNITARIA COMUNITARIA INFORMALES FORMALES
IN Vilido 13 13 13 13

Perdidos 0 0 0 0
Media 11,9231 11,0769 29,0769 12,1538
Mediana 10,0000 11,0000 34,0000 13,0000
Desviacion estandar 16,93375 4,68084 11,77187 5,87149
Minimo 5,00 6,00 10,00 4,00
Maximo 25,00 18,00 44,00 19,00
12
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Percentil 47,60 36,60 58,00 60,50

Tabla 4. Tabla elaborada por el programa SPSS 22.0

Al igual que en los datos relativos a la Calidad de Vida, es pertinente visualizar algunos
de los constructos en los que la poblacién objeto de estudio ha identificado ostensibles
fortalezas o debilidades. En relacién a la Inclusion social, mas del 80% se ha mostrado
muy en desacuerdo en relacidn a la afirmacidn Muchas personas de mi
entorno/comunidad saben quién soy yo, mientras que cerca del 70% se muestran en
desacuerdo respecto a sentirse identificado con su comunidad/barrio. En cuanto a su
Participacion Social, se observan notables carencias en la participacién en actividades
de ocio de la comunidad y en la participacion en algun grupo social o civico.

Respecto al Apoyo social en sistemas informales, observamos unos resultados
superiores en relacién a los mencionados anteriormente, lo que indica que el apoyo
percibido por la poblacion objeto de estudio respecto a los profesionales de la
Fundacion estd bien considerado. Al respecto, cerca del 90% considera que podria
encontrar personas que le ayudarian a sentirse mejor y con los que podrian compartir
sus problemas. Por ultimo, en relacidn al Apoyo Social en sistemas formales, las personas
protagonistas de la investigacion manifiestan una relacién ambivalente con dichos
servicios. Pese a que el percentil es mayor que ninguna otra area, el analisis de cada uno
de los items que forman el constructo, indica que casi el 90% de las respuestas se
encuentran en parte de acuerdo y en parte desacuerdo con las cuestiones planteadas
(Confianza en el servicio, nivel de ayuda e importancia del apoyo).

Para concluir con la exposicidn de resultados, y pese a ser conscientes del tamafio de N,
parece relevante mostrar las correlaciones observadas entre los constructos relativos al
apoyo social comunitario y el indice y percentil de Calidad de Vida de la poblacion objeto
de estudio. Dichos datos pueden revelar que existe la citada correlacién entre las
variables ya mencionadas, aunque al no poder aceptar la hipétesis de relacién de forma
categdrica debido al tamafio de N, sera interesante observar las posibles variaciones
correlacionales a medida que aumente la muestra (Recordemos que la presente
Investigacidon se engloba en una de mayor alcance que actualmente esta en fase de
elaboracion).

Teniendo en cuenta lo citado anteriormente, y observando los datos arrojados en la
Tabla 5, se describe un alto nivel correlacional entre las variables mencionadas, lo que
puede suponer una relacién plausible entre el indice y Percentil de Calidad de Vida y las
esferas que componen el Apoyo Social Comunitario. Estos primeros datos arrojan la
necesidad de proseguir con la Investigacion, en aras de construir una base objetiva que
tenga como fin el fortalecimiento del tejido social como vehiculo articulador en las
medidas relativas al incremento de los niveles de Calidad de Vida.

INCLUSION PARTICIPACION APOYO  SIST. | APOYO SIST.
INFORMALES FORMALES
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INDICE DE | Correlacién de | ,579" ,556" ,506 ,506
CALIDAD DE | Pearson
VIDA

Sig. Bilateral | ,038 ,048 ,044 ,078
PERCENTIL DE | Correlacion de | ,606" ,553" ,523 ,542
CALIDAD DE | Pearson
VIDA

Sig. Bilateral | ,028 ,050 ,082 ,056

**, La correlacidn es significativa en el nivel 0,01 (2 colas)

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (2 colas)

Tabla 5. Elaboracion propia a partir de los resultados obtenidos en el SPSS 22.0

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Dentro de los multiples factores que estan asociados a la exclusién por motivos ligados
a la discapacidad, se torna de especial relevancia tomar en consideracién las estructuras
sociales y culturales como fuente ineficiente de Apoyo para el colectivo. En la medida
que lo citado afecta a una “minoria”, la discapacidad se ha vislumbrado como un
problema menor en la evolucidn histdrica y social humana (Levin Rojo, 2009). El campo
de la investigacion no ha sido ajeno a ello, por lo que las soluciones adoptadas, si bien
son practicas, no suelen mantener un caracter reflexivo, lo que supone la
implementacién de intervenciones de corte asistencialista que construyen un discurso
DE la discapacidad y no DESDE la discapacidad.

Lo citado pone de relieve la necesidad de dotar al colectivo y a las organizaciones, de
instrumentos de observacidon que primen la visién SUBJETIVA sobre las condiciones
relativas a su Calidad de Vida. Como sefiala Verdugo, “El futuro de la discapacidad en la
sociedad y el rol que estdn llamados a desemperiar las personas con discapacidad tiene
como retos la continuidad de la lucha por la inclusion (...) y la prioridad de intereses de
las personas sobre los de las organizaciones y entidades” (Verdugo, 2011).

Este concepto sin duda, es una de las principales novedades a las que se enfrenta esta
investigacion: Dotar a la Fundacion de un instrumento validado cientificamente, que
facilite la observacion de las percepciones del usuario y del profesional sobre la Calidad
de Vida, con el objetivo de implementar acciones tendentes a incidir en las areas que se
observen oportunas para incrementar los niveles de Calidad de Vida.

Las particularidades intrinsecas a la poblacién objeto de estudio, han supuesto la
necesidad de elaborar una busqueda exhaustiva de los métodos analiticos que pudiesen
ser Utiles para realizar una evaluacion fidedigna, y pese a manifestarse la eleccion de la
Escala GENCAT como un instrumento adecuado, debemos de manifestar la plausible
necesidad de comenzar a plantearse la creacidn de una Escala que recoja las vicisitudes
particulares asociadas a la poblacidn con la capacidad modificada judicialmente.

14
ISBN: 978-84-697-9277-3



X Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

Los resultados obtenidos sugieren concordancias generales entre la percepcion
USUARIO-PROFESIONAL de la Calidad de Vida, aunque el analisis pormenorizado de las
areas que componen el constructo seialan la existencia de ciertas disonancias entre las
esferas mas deficitarias. Estos resultados sugieren la plausible necesidad de comenzar a
elaborar Planes de Atencidn consensuados, que incidan de forma determinante en los
aspectos mas relevantes evidenciados en las respuestas (falta de amistades estables,
relaciones interpersonales mas alla de las establecidas en el propio recurso, etc.)

El contexto social en el que desarrollan su vida las personas con discapacidad, presidido
por una sociedad individualizada y jerarquizada en funciéon de la capacidad de consumo,
debe de ser una de las principales vias de remocion en los planes de integraciéon del
colectivo, ¢De qué sirve mantener discursos inclusivos desde delimitadas esferas, si el
grueso poblacional aun deambula entre el miedo, la pena y el estigma? Precisamente la
respuesta a esta pregunta, es la que pone de manifiesto la necesidad de incidir de forma
pormenorizada en las cuestiones relativas al Apoyo Social Comunitario percibido. La
implementacién del cuestionario de Musitu, Gracia y Herrero, enfatiza en la creciente
evidencia empirica sobre la importancia del apoyo social como potenciador de la mejora
del bienestar fisico y psicosocial.

La intervencién comunitaria, con y para, personas con discapacidad, supone enfatizar
en la necesidad de dotar a las intervenciones de un caracter mucho mas transversal y
participativo. Debemos de deconstruir la realidad comunitaria del colectivo, implicando
a multiples agentes profesionales y sociales, con el objetivo de “crear una red” de Apoyo
integral en el que participen de forma activa y reflexiva el tejido social y el propio
colectivo.

Los resultados obtenidos en la presente Investigacion en relacién a lo citado en el
anterior parrafo, ponen de manifiesto que los niveles de inclusidon y participacion son
insuficientes, por lo que podria llegar a traducirse en unos indices de Calidad de Vida
mas bajos que, si por ejemplo, existiesen planes de inclusidn y participacién efectiva
para las personas que residen en alojamientos tutelares.

Debemos de considerar la necesidad de fomentar la participacién activa de las personas
con discapacidad en la vida comunitaria, y no con acciones puntuales, sino a través de
proyectos duraderos que faciliten la inclusién del colectivo en la “vida” social cotidiana,
es decir, estableciendo politicas que incentiven un Feedback positivo entre la sociedad,
los alojamientos tutelares y los propios usuarios de dichos recursos.

Aunque el tamafio muestral no permita aseverar la relacion efectiva entre las 2 esferas
(Calidad de Vida y Apoyo Social Comunitario), los resultados obtenidos si pueden
hacernos intuir la posibilidad de la existencia de una relacion directa entre los niveles de
Apoyo Social Comunitario y los indices de Calidad de Vida.

La presente investigacidon ha dotado a los alojamientos de instrumentos de evaluacidn
fidedignos, con el fin de poder establecer actuaciones dirigidas a potenciar las
estructuras que se han evidenciado mas deficitarias, y a su vez, poder reflexionar sobre
el impacto de un modelo social aun excluyente, que relega a las personas con
discapacidad a escenarios de inaccidon en la vida comunitaria, que sélo podran ser
corregidos a través de la implicacién de todos los actores que interaccionan directa o
indirectamente con el colectivo.
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