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RESUMEN

Fundamentos: Pese al incuestionable avance en el
tratamiento y reconocimiento juridico y social de las per-
sonas con discapacidad con la capacidad modificada, el rol
y la posicion social que ocupa el colectivo aun sigue difi-
cultando el desarrollo de una vida plena. El objetivo fue co-
nocer el posible efecto del ejercicio tutelar sobre la calidad
de vida en personas con discapacidad que residen de forma
permanente en centros residenciales y cuya tutela ordinaria
recae sobre la Fundacion de caracter publico FASAD.

Métodos: Estudio de carécter cuantitativo de tipo co-
rrelacional. Se adapto la escala de calidad de vida GENCAT
para que fuese la propia poblacion objeto de estudio la en-
cargada de valorar las areas y dimensiones relacionadas con
su bienestar bio-psico-social. La hipotesis de partida fue
que existe una mejor percepcion sobre los niveles de cali-
dad de vida a mayor tiempo de proteccion tutelar. Ademas,
las preguntas de investigacion fueron, ;Qué efectos tiene la
proteccion tutelar ejercida por la Fundacion FASAD en la
percepcion de la calidad de vida de los sujetos entrevista-
dos? ;Como afectan las variables (sexo, lugar de residencia
y tiempo de tutela) en la percepcion de la calidad de vida?
(Qué dimensiones presentes en el analisis de la calidad de
vida se ven mas afectadas por la variable tiempo de tutela?
Para el analisis de los datos estadisticos se utilizo el SPSS®
Stadistics 22.0, se efectud una exploracion descriptiva y bi-
variada que mostro el nivel de asociacion y correlacion en-
tre las variables estudiadas.

Resultados: Las personas tuteladas por un periodo
superior a 3 afios presentan mejores resultados en todas
las dimensiones estudiadas -excepto en derechos- inde-
pendientemente de su sexo o lugar de residencia. Las mu-
jeres tuteladas por un periodo inferior a 3 afios obtuvieron
un percentil general de calidad de vida de 13,6, mientras
que las que se encontraban tuteladas por un periodo supe-
rior a 3 afios obtuvieron un 18,9, de la misma forma ocu-
rri6 con los hombres (14,1 frente al 20,7). El estadistico
ANOVA y la tabla de correlaciones de Pearson refrendan
la asociacion y relacion existente entre la variable tiempo
de tutela y los percentiles generales de calidad de vida.

Conclusiones: El ejercicio de la tutela tiene un efec-
to positivo en todas las dimensiones que integran el cons-
tructo calidad de vida. Ademas, conocer la autopercepcion
sobre la calidad de vida de las propias personas tuteladas
favorece conocer el verdadero impacto de un mecanismo
de apoyo y promocion como es la tutela.

Palabras clave: Estudios de la discapacidad, Calidad
de vida, Participacion del paciente, Cuidados de larga du-
racion, Bienestar social.
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ABSTRACT
Effect of guardianship on the quality of life
of people with disabilities in Spain

Background: Despite the unquestionable progress in
the treatment and legal and social recognition of persons
with disabilities with modified capacity,the role and social
position of the collective still hinders the development of
a full life. The objective was to know the possible effect
of the guardianship exercise on the quality of life of per-
sons with disabilities who reside permanently in residential
centres and whose ordinary guardianship falls to the public
FASAD Foundation.

Methods: Correlational quantitative study. The
GENCAT quality of life scale adapted so that the popula-
tion under study itself was in charge of assessing the areas
and dimensions related to their bio-psycho-social well-
being. The starting hypothesis is was that exists a better
perception of the levels of quality of life with a longer time
of guardianship protection. In addition, the research ques-
tions were, What effects does the tutelary protection exer-
cised by the FASAD Foundation have on the perception of
the quality of life of the interviewed subjects? How do the
variables (sex, place of residence and time of guardians-
hip) affect the perception of quality of life? What dimen-
sions present in the quality of life analysis are most affected
by the variable time of guardianship? For the analysis of
the statistical data, was used the SPSS® Statistics 22.0, a
descriptive and bivariate exploration was carried out that
showed the level of association and correlation between the
variables studied.

Results: People under guardianship for a period of
more than 3 years present better results in all the dimen-
sions studied -except for rights- regardless of their sex or
place of residence. Women under guardianship for a period
less than 3 years obtained a general percentile of quality of
life of 13.6, while those who were under guardianship for a
period greater than 3 years obtained 18.9, in the same way
it happened with men (14.1 vs 20.7) The ANOVA statistic
and the Pearson correlation table confirm the association
and relationship between the variable time of care and the
general percentiles of quality of life.

Conclusions: The exercise of guardianship has a po-
sitive effect on all the dimensions that integrate the quality
of life construct. In addition, knowing the self-perception of
the quality of life of the people under guardianship favors
knowing the true impact of a support and promotion me-
chanism such as guardianship.

Key words: Disability studies, Quality of life, Patient
participation, Long-term care, Social welfare.
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INTRODUCCION

El modelo de calidad de vida se ha conver-
tido en uno de los principales referentes en la
investigacion e implementacion de practicas
profesionales basadas en la evidencia dentro
del campo de la discapacidad y de la salud pu-
blica. Esta se define como un estado de bienes-
tar personal compuesto por varias dimensiones
centrales que estan influenciadas por factores
personales y ambientales. Estas dimensiones
centrales son iguales para todas las personas,
pero pueden variar individualmente en la im-
portancia que se les atribuyeV.

De forma coincidente con la evolucion his-
torica-social de la conceptualizacion del feno-
meno -del modelo de prescindencia al mode-
lo social®-, el paradigma/modelo de calidad
de vida se ha convertido en el visible ejemplo
del progreso que se ha efectuado en la acep-
cion, la comprension y el analisis de las pro-
pias particularidades que presenta la poblacion
con discapacidad y, también, en la metodolo-
gia utilizada para estudiar sus procesos vitales
y los componentes bio-psico-sociales que in-
fluyen en el bienestar personal de los sujetos®.
Conocer la calidad de vida y la influencia de
los entornos se ha convertido en una prioridad
académica en la investigacion sobre personas
con discapacidad, relacionandose recientemen-
te con los derechos humanos®, la atencion dis-
pensada por la familia®, la atencion sanitaria©,
la actividad fisica” o los determinantes sociales
de la calidad de vida®.

Dentro de los multiples modelos existentes
para analizar y evaluar la calidad de vida, el que
tiene una mayor relevancia e impacto en el campo
cientifico-profesional de la discapacidad es el de-
sarrollado por Schalock y Verdugo®, no sélo por-
que implementa una vision objetiva y subjetiva
del constructo, sino también, porque se analizan
ocho dimensiones centrales que engloban la tota-
lidad del fenémeno estudiado, a saber: bienestar

)

emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion y derechos'"” (tabla 1).

Tabla 1
Descripcion de las areas de calidad de vida.

BIENESTAR
EMOCIONAL

Hace referencia a sentirse
tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso.

RELACIONES
INTERPERSONALES

Relacionarse con distintas

personas, tener amigos y

llevarse bien con la gente
(vecinos, compaferos, etc.).

BIENESTAR
MATERIAL

Tener suficiente dinero para
comprar lo que se necesita
y se desea tener, tener una
vivienda y lugar de trabajo
adecuados.

DESARROLLO
PERSONAL

Se refiere a la posibilidad
de aprender distintas cosas,
tener conocimientos y
realizarse personalmente

BIENESTAR FiSICO

Tener buena salud, sentirse
en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacion
saludables

AUTODETERMINACION

Decidir por si mismo y
tener oportunidad de elegir
las cosas que quiere, como

quiere que sea su vida, su
trabajo, su tiempo libre,
el lugar donde vive, las

personas con las que esta.

INCLUSION SOCIAL

Ir a lugares de la ciudad o
del barrio donde van otras
personas y participar en
sus actividades como uno
mas. Sentirse miembro de la
sociedad, sentirse integrado,
contar con el apoyo de otras
personas

DERECHOS

Ser considerado igual que
el resto de la gente, que le

traten igual, que respeten
su forma de ser, opiniones,
deseos, intimidad, derechos.

Fuente: Elaboracion propia a partir de lo sefialado por
Verdugo, Shalock, Gomez y Arias('?.
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Poder analizar la calidad de vida de perso-
nas tuteladas, implica como primera cuestion
la conceptualizacion del ejercicio de la funcion
tutelar y, como segunda consideracion, la com-
prension de la reforma juridico-conceptual del
sujeto -persona con la capacidad modificada-

Las Fundaciones Tutelares en Espafia —ya
sean publicas o privadas- tienen los mismos de-
beres y obligaciones que las personas fisicas en
funcion al desempefio de la actuacion tutelar,
es decir, deben de apoyar, proteger y promo-
cionar a las personas con la capacidad modifi-
cada usuarias de sus servicios y, ademas, velar
porque puedan acceder al disfrute de sus de-
rechos inherentes como ser humano de forma
igualitaria respecto al resto de la sociedadV.
La implementacion de planes de atencion bio-
psico-social que procuren la mejora de la cali-
dad de vida a través de la figura tutelar, debe de
erigirse como el objetivo prioritario en la aten-
cion de personas que ven limitado su desarrollo
personal en base a dos constructos que generan
estigma y desigualdad"?: personas con disca-
pacidad y, ademas, con su capacidad modifi-
cada judicialmente. El tratado internacional
que regula y protege los derechos de las perso-
nas con discapacidad es la Convencion interna-
cional sobre los derechos de las personas con
discapacidad -norma vinculante para Espaiia-.
Dentro del aparato dispositivo que desarro-
lla la regulacion en materia de igualdad en la
Convencion, el articulo 12 insta a los Estados
firmantes a remover cualquier obstaculo que li-
mite o imposibilite el reconocimiento de la ple-
na capacidad de las personas con discapacidad,
siendo necesaria la adaptacion de los procesos
de modificacion de la capacidad y, por ende,
de la tutela, a las particularidades bio-psico-
sociales de cada sujeto.

En base a lo citado, la instauracion de la tu-
tela en personas con discapacidad debe de per-
seguir la mejora del bienestar de los sujetos
tutelados y, para ello, se torna imprescindible
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implementar practicas basadas en la evidencia
que faciliten actuaciones tendentes a construir
un tejido socio-sanitario estable que repercuta
en la mejora de la autopercepcion del desarro-
llo personal y la calidad de vida"®. Para abor-
dar los objetivos descritos hasta el momento, el
ejercicio de la accion tutelar debe de regirse en
base a los siguientes principios™: La partici-
pacion del adulto protegido en la definicion del
servicio, la asignacion de un profesional de re-
ferencia a cada adulto protegido, el derecho a
la informacion y la no discriminacion.

Por lo tanto, y teniendo en cuenta lo plan-
teado hasta el momento, el objetivo del estudio
fue evaluar el efecto de la tutela en la calidad
de vida de personas tuteladas por la Fundacion
Publica FASAD -Fundacion Asturiana de aten-
cion y proteccion a personas con discapacida-
des y/o dependencias- en Asturias (Espafia) con
residencia permanente en establecimientos de
caracter residencial, analizando la posible inci-
dencia del tiempo de tutela, sexo y lugar de re-
sidencia en el bienestar general de las personas
entrevistadas.

SUJETOS Y METODOS

Disefio transaccional de tipo correlacional
con metodologia de tipo cuantitativo realizado
entre septiembre de 2017 y julio de 2018 con
personas tuteladas por la fundacion de caracter
publico FASAD y que residen de forma
permanente en entornos residenciales. Conviene
resaltar que esta investigacion pretende dar un
paso mas alla respecto al mero conocimiento
de la relacion entre las variables analizadas. La
poblacién objeto estudio, silenciada y excluida
de la mayoria de decisiones que incumben a su
vida personal y social, también en las multiples
investigaciones que infieren directamente
sobre sus devenires bio-psico-sociales!'®, han
obligado a los investigadores a cuestionar
su posicionamiento de poder respecto a los
protagonistas del estudio y, también, sobre



David Gonzdlez Casas et al

su praxis cientifica. Dicho planteamiento ha
derivado en la introduccion de un factor que no
es habitual en las investigaciones con personas
con discapacidad: Las entrevistas se realizaron
cara a cara a través de un investigador que fue el
encargado de visitar y recorrer mas de 35 centros
y/o residencias disgregadas por buena parte de
la geografia asturiana (Espaiia). En referencia
a la investigacion con encuesta y/o escalas
para personas con discapacidad intelectual o
cognitiva, el diserio universal o disefio para
todos'"" indica que, precisamente, la formula
mas adecuada para acceder a la informacion es
a través de entrevistas en primera persona’®,
ya que permite al investigador poder explicar y
aclarar cualquier duda o dificultad derivada de
las preguntas presentes en el cuestionario. Este
hecho supone, sin duda, un elemento diferencial
respecto al comun de los estudios que utilizan
métodos cuantitativos en este campo, donde el
rol del investigador consiste, habitualmente,
en adoptar una postura secundaria en la
recogida de datos —suelen ser los propios
centros los encargados de la recogida de
informacion, trasladandola posteriormente al/
los investigador/es de referencia-.

Para evaluar la calidad de vida se utilizé la
escala GENCAT(%, que analiza la citada dimen-
sion en torno a las ocho areas de estudio desa-
rrolladas por el modelo de Shalock y Verdugo.
La escala fue creada como un heteroinforme,
es decir, como un instrumento dirigido a reca-
bar la informacion a través de la opinion de los
profesionales, contando con un coeficiente de
consistencia interna de 0,92. Sin embargo, la
presente investigacion ha adaptado dicho ma-
terial -sin alterar el contenido- para poder re-
coger con una mayor fiabilidad las percepcio-
nes sentidas de los propios sujetos respecto a
su calidad de vida, arrojando dicha adaptacion
un coeficiente de consistencia interna de 0,83.

De las 420 personas cuya tutela era gestio-
nada por la Fundacion FASAD en el afio en el

que se inicio6 la investigacion, se seleccionaron
a las 131 personas que residian en entornos re-
sidenciales en base a los siguientes criterios: a)
la posibilidad de acceso a la muestra y, b) que
existiese una intervencion continuada y directa
con la poblacion objeto de estudio. Pese a que
como ya se ha indicado, una de las principales
premisas bajo la que se rige la presente inves-
tigacion es la de “dar voz” a la poblacion tute-
lada, se programo que en el caso de la existen-
cia de limitaciones de caracter fisico, psiquico
o sensorial que dificultasen la respuesta en pri-
mera persona por parte de la persona entrevis-
tada, fuese un profesional de referencia el que
contestase en su lugar. En base a lo citado, 105
personas contestaron a las preguntas en primera
persona, en 20 casos fue el profesional de refe-
rencia en el que contesto a las cuestiones plan-
teadas y en 6 casos se declind la invitacion para
participar en la investigacion.

Para definir el tiempo a establecer como de-
terminante de la variable de analisis “tiempo de
tutela” se decidio que la medida temporal se si-
tuase en los 3 afios. Los criterios para determi-
nar dicha magnitud temporal residen en que se
considera que es el tiempo necesario para com-
probar el posible impacto de la tutela, ya que la
evaluacion de los planes de atencion bio-psico-
social en personas con discapacidad necesitan
de una duracion mas larga que para el analisis
de dichos mecanismos en personas con otras
caracteristicas. Ademas, la tnica investigacion
con caracteristicas analogas en Espafia realiza-
da por la Fundaciéon Manantial®®, establecio
dicho criterio temporal, por lo que la posterior
comparativa y, por ende, construccion de un
mapa conceptual sobre el fendmeno estudiado
necesita de identificadores comunes que atinen
criterios comparativos semejantes.

Los datos cuantitativos se analizaron con el
programa estadistico SPSS 20.0, realizando un
analisis descriptivo y bivariado de los indicado-
res de calidad de vida -variables dependientes-
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en funcion de las variables tiempo de tutela,
lugar del centro -diferenciando entre entorno
urbano y entorno rural®”- y sexo —variables in-
dependientes-, que muestran el nivel de asocia-
cion y correlacion entre los distintos dominios
de la calidad de vida de las personas entrevista-
das y las variables citadas.

En base a los postulados metodologicos ex-
plicados hasta el momento, la presente investi-
gacion pivota sobre la hipotesis de la existencia
de una mejor percepcion sobre los niveles de
calidad de vida cuanto mayor es el tiempo de
proteccion tutelar.

Bajo esta premisa, subyacente al objetivo e
hipotesis principales se formularon las sucesi-
vas preguntas de investigacion:

— (Qué efectos tiene la proteccion tutelar ejerci-
da por la Fundacion FASAD en la percepcion de
la calidad de vida de los sujetos entrevistados?

— ¢Como afectan las variables (sexo, lugar de
residencia y tiempo de tutela) en la percepcion
de la calidad de vida?

— (Qué dimensiones presentes en el analisis de
la calidad de vida se ven mas afectadas por la
variable tiempo de tutela?

Para llevar a cabo la investigacion se con-
td con la autorizacion y colaboracion de la
Consejeria de Bienestar Social del Principado
de Asturias, asi como de la responsable del area
tutelar de la Fundacion FASAD.

RESULTADOS

La distribucion de la poblacion objeto de es-
tudio en funcidon de las variables analizadas,
mostro el perfil final sefialado en la tabla 2.

Los descriptivos por areas en funcion del
tiempo de tutela, asi como los percentiles to-
tales por cada dimension fueron los reflejados
en la tabla 3.

Los resultados descriptivos muestran los per-
centiles generales por cada dimension, para cal-
cularlos se utiliz6 una baremacion correspon-
diente a poblacion general, lo que posibilito la
comparacion futura con muestras de poblacion

Tabla 2

Poblacion objeto de estudio por sexo, lugar de centro y tiempo tutelado/a.

Variables Frecuencia %

Mujer 60 48

Sexo

Hombre 65 52

Urbano 63 50,4
Lugar de centro

Rural 62 49,6

<3 ANOS 60 48

Tiempo tutelado/a -
>3 ANOS 65 52
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Tabla 3
Descriptivos en funcién del tiempo tutelado/a.

Variables > 3 afos <3 aflos Total
Bienestar emocional 38,4 27,4 33,1
Relaciones interpersonales 22 18,1 20,1
Bienestar material 40,5 34,9 37,8
Desarrollo personal 273 20,1 23,8

Bienestar fisico 40,7 33,0 37
Autodeterminacion 20,4 19,8 20,1
Inclusion social 20,9 12,3 16,7
Derechos 33,3 43 37,9
Percentil de calidad de vida 19,8 13,8 16,9

sin discapacidad. Los descriptivos generales in-
dicaron como los percentiles con una mejor va-
loracion por parte de las personas entrevistadas
fueron bienestar emocional, bienestar fisico,
bienestar material y derechos, mientras que las
dimensiones relaciones interpersonales, desa-
rrollo personal, autodeterminacion e inclusion
social fueron las que mantuvieron una percep-
cion por parte de la poblacion objeto de estu-
dio mas desfavorable. Ademas, los resultados
indicaron que en todas las dimensiones analiza-
das, las personas que llevaban tuteladas por un
periodo mayor de 3 afios, reflejaban una mejor
percepcion -excepto en derechos- que las per-
sonas cuyo tiempo de tutela era inferior a la ci-
tada dimension temporal.

Observados los datos descriptivos sefialados
hasta el momento, se presentan los resultados
obtenidos en las areas analizadas en virtud del
“impacto” de la dimension temporal de la tu-
tela en funcion del sexo y del lugar del centro
(tabla 4)

Los resultados indicaron que tanto los hom-
bres como las mujeres manifiestaban mejo-
res resultados en todas las areas analizadas

-excepto en derechos- cuando el tiempo de tu-
tela era mayor de 3 afios. Ademas, no se ob-
servaron diferencias significativas por sexo
excepto en bienestar emocional donde en am-
bas mostraban que los hombres obtienen me-
jores resultados con diferencias cercanas a los
10 puntos. En cuanto al lugar del centro, pudi-
mos observar la misma tendencia respecto a la
mejora de la percepcion desde ambas variables
en todas las areas analizadas -excepto en dere-
chos- cuando el tiempo de tutela era mayor de
3 afios.

Observados los descriptivos de las variables
estudiadas, procedimos a analizar la posible re-
lacion existente entre las dreas que componen
el constructo calidad de vida, asi como los ni-
veles generales de este, con las dimensiones
tiempo de tutela, sexo y lugar de residencia.
Para realizar lo citado procedimos a mostrar los
resultados adyacentes al estadistico ANOVA
(tabla 5)

Como podemos observar a través de los datos
recogidos en el estadistico ANOVA la variable
sexo s6lo mostrd relacion con la dimension
bienestar emocional, obteniendo el resto de
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Tabla 4
Descriptivos de las dreas por sexo y lugar del centro en funcion del tiempo tutelado/a.
<3 aflos > 3 afios < 3 aflos >3 afios
Variables
Mujer |Hombre| Mujer |Hombre| Urbano | Rural | Urbano | Rural
Bienestar emocional 22,9 31,6 33,7 42,8 28 26,8 42,1 33,9

Relaciones interpersonales 15,7 20,2 20,5 23,4 12,1 22,9 24,1 19,5

Bienestar material 37,4 32,5 40,8 40,2 40,9 30 43,1 37,2
Desarrollo personal 21,8 18,4 26,4 28,1 16,1 23,3 27,7 26,7
Bienestar fisico 33,6 324 40,9 40,6 37,5 29,3 46 34,2
Autodeterminacion 18,7 20,8 18,3 22,3 16,7 22,4 18,1 233
Inclusion social 14,1 10,6 233 18,7 11,8 12,6 25,4 15,3
Derechos 43,8 422 28 38,1 37,2 47,7 24,1 44,6

Percentil de calidad de vida 13,6 14,1 18,9 20,7 13,5 14 22,1 17,1

ANOVA para las variables tiempT)a:)l:?elsfldo/a, sexo y lugar de residencia.

Tiempo tutelado/a Sexo Lugar de residencia

Variables

F Sig. F Sig. F Sig.

Bienestar emocional 7,186 0,008 4,645 0,033 2,016 0,158
Relaciones interpersonales 0,857 0,357 0,748 0,389 0,312 0,577
Bienestar material 1,490 0,225 0,337 0,562 3,807 0,053
Desarrollo personal 3,459 0,065 0,032 0,857 0,291 0,590
Bienestar fisico 2,773 0,098 0,018 0,893 5,466 0,021
Autodeterminacion 0,040 0,842 1,214 0,273 3,653 0,058
Inclusion social 5,367 0,022 1,110 0,294 2,323 0,130
Derechos 4,379 0,038 0,887 0,348 13,520 0,000
Percentil de calidad de vida 4,265 0,041 0,152 0,698 0,993 0,321
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variables unos valores significativos (p>0,05),
lo que nos indico que debiamos aceptar la
hipotesis nula -HO- y, por ende, asumir que no
existia relacion entre las categorias analizadas.
En cuanto a la variable lugar de centro
observamos como tan sé6lo existia relacion con
las dimensiones bienestar fisico y derechos,
no encontrandose relacion con el resto de
variables. Ambas variables —sexo y lugar de
centro- presentaron unos valores significativos
(p>0,05) en relacion a los percentiles generales
de calidad de vida, es decir, no mostraron
relacion con los niveles generales de calidad de
vida de la poblacion objeto de estudio.

Los resultados observados en relacion al
tiempo tutelado/a mostraron cémo existe re-
lacion entre la citada variable y las dimensio-
nes bienestar emocional, inclusion social y de-
rechos. Ademas, el tiempo tutelado/a mostrd
relacion con el percentil general de calidad de
vida de las personas entrevistadas, es decir, se
torn6 como la Ginica variable analizada que pre-
sentaba una significancia inferior a 0,5 en rela-
cion a los niveles generales de calidad de vida
y, por lo tanto, determinante a la hora de ana-
lizar y conceptualizar los niveles de calidad de
vida de la poblacion objeto de estudio.

Observado que el tiempo tutelado/a se
mostraba como la Gnica variable que tenia re-
lacion con los niveles generales de calidad de
vida de las personas entrevistadas, se proce-
di6 a realizar una tabla de correlaciones de
Pearson, para conocer el grado de relacion
existente entre la citada variable y las catego-
rias analizadas dentro del constructo calidad
de vida (tabla 6)

Los resultados refirieron como las areas
bienestar emocional e inclusion social man-
tenian una correlacion positiva significativa
con el tiempo de tutela, por el contrario, la di-
mension derechos presentaba una correlacion

negativa con la citada variable, es decir, cuanto
mayores eran los percentiles en la categoria de-
rechos, menor era el tiempo tutelado/a.

En cuanto al percentil general de calidad de
vida, observamos la existencia de una correla-
cion significativa en el nivel 0,05 respecto al
tiempo de tutela y, por lo tanto, debimos asumir
que a mayor tiempo tutelado/a, mayores eran
los niveles de calidad de vida.

Por ende, la unica variable analizada que se
mostrd determinante en los niveles generales
de calidad de vida fue el tiempo de tutela, en-
contrandose una relacion y correlacion signifi-
cativa entre la citada variable y el bienestar bio-
psico-social de las personas entrevistadas.

En base a los resultados expuestos debemos
asumir que la hipotesis de la investigacion se ve
refrendada por los analisis realizados, es decir,
debemos afirmar que las personas tuteladas por
la Fundacion FASAD y que residen en entor-
nos residenciales, perciben una mejor calidad
de vida en todas sus dimensiones cuanto mayor
es el tiempo de tutela, a excepcion de la dimen-
sion derechos. Por lo tanto, el ejercicio de la tu-
tela esta cumpliendo el principal fin para el que
es instaurado: la mejora del bienestar general
de las personas usuarias de los servicios del
area tutelar de la Fundacion.

Los resultados indican que, ademas de la me-
jora en la percepcion sobre la calidad de vida
general a mayor tiempo de proteccion institu-
cional, el ejercicio de la funcién tutelar man-
tiene una relacion positiva constatada con las
dimensiones bienestar emocional e inclusion
social, y negativa con la dimension derechos.
Por ultimo, y debido a la homogeneidad de las
circunstancias socio-residenciales de la pobla-
cion objeto de estudio, las variables sexo y lu-
gar del centro no se muestran determinantes en
la percepcion general de calidad de vida.
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Tabla 6
Correlaciones entre calidad de vida y tiempo tutelado/a.
Variables 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Bienestar - 10,66109]0,267¢10,491¢9 10,2897 0,352 0,545¢ | -0,183™)| 0,737 | 0,235
emocional

2. Relaciones

: - 0,075 |0,511¢"
interpersonales

0,113 |0,40010,594¢| -0,131 |0,690""| -0,083

3. Bienestar

material B -0,157

0,4381-0,270¢"| 0,205" |-0,176® 0,314 | -0,109

4. Desarrollo
personal

0,036 |0,682¢"{0,535¢| 0,095 |0,656""| -0,165

5. Bienestar
fisico

6. Autodeterminacion

7. Inclusion
social

8. Derechos

9. Percentil de
calidad de vida

10. Tiempo
tutelado/a

- -0,050 0,251 | -0,109 |0,408""| -0,148

- 0,366 10,2479 10,531 | -0,018

- -0,007 10,779 | 0,205

- 0,149 |-0,185¢

- 10,2020

(**) La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral); (*) La correlacion es significativa en el nivel

0,05 (bilateral).

DISCUSION

El primer resultado a destacar en el presente
estudio es que se ha dado voz, espacio y rele-
vancia a personas que habitualmente estan ale-
jadas de posiciones activas en el campo de la
investigacion!?. Frente a ello, los autores se
han posicionado desde una perspectiva eman-
cipadora® que facilitase conocer de primera
mano -y practicamente por primera vez- que
piensan y sienten las personas con discapacidad
tuteladas por la Administracion Publica.

La vision sobreprotectora y, por ende, infan-
tilizante, sigue presentandose en multiples oca-
siones como la forma habitual de concebir la
discapacidad®?. La mirada estigmatizante de
las personas con discapacidad y, en partircular,
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de las personas tuteladas, ha marcado una pa-
tente dependencia del colectivo hacia los profe-
sionales que trabajan en el campo®. Lo citado,
puede verse reflejado en la inexistencia de ma-
teriales de investigacion cuantitativa para per-
sonas tuteladas que cuenten con la propia vi-
sion de las personas interesadas, hecho que ha
suscitado la necesidad de incorporar una de las
principales aportaciones del presente estudio:
la adaptacion del material de evaluacion para
recoger los sentires, necesidades y percepcio-
nes de los protagonistas de la investigacion.

Lo expresado anteriormente responde a una
cuestion ética (como ya se ha explicado ante-
riormente), pero también de fiabilidad meto-
dolégica, ya que, si no conocemos de primera
mano las necesidades de las personas con las
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que investigamos, no sera posible realizar afir-
maciones fundamentadas en sus propias nece-
sidades. Investigar con las personas con disca-
pacidad y, por lo tanto, darles protagonismo en
los procesos de estudio e investigacion puede
favorcer®:

— Una mayor sensacion de participacion e in-
clusion del colectivo respecto a su propio de-
venir vital.

— El incremento de la sensibilidad de los pro-
fesionales y organizaciones que trabajan en el
campo.

— El cambio de las propias estructuras que
prestan servicios al colectivo.

En el analisis por areas, los datos relativos
a bienestar fisico y material muestran los re-
sultados mejor valorados desde la vision de las
personas tuteladas, hecho que se encuentra en
consonancia con los resultados arrojados por
estudios previos en personas con discapaci-
dad intelectual®2%, mientras que los resultados
peor valorados son los relativos a dimensiones
relacionadas con el bienestar psicosocial, en
consonancia con investigaciones como la de
Badia, Carrasco, Orgaz y Escalonilla®?.

En cuanto al sexo no se encuentra relacion
entre la citada variable y los percentiles ge-
nerales de calidad de vida de las personas en-
trevistadas, lo que encuentra relacion con es-
tudios anteriores®®. Lo citado responde a la
transversalidad de los condicionantes bio-psi-
co-sociales de las personas tuteladas residen-
tes en establecimientos residenciales, ya que
la idiosincrasia particular de los sujetos se en-
cuentra permeada por los mismos condicionan-
tes residenciales y profesionales en practica-
mente todos los casos. En relacion al lugar del
centro, la citada variable tampoco se muestra
determinante en los niveles generales de cali-
dad de vida de la poblacion objeto de estudio.

10

Los resultados obtenidos no muestran relacion
con estudios anteriores que establecen que la
calidad de vida mantiene una mejor percepcion
por parte de personas con discapacidad que vi-
ven en el ambito rural, respecto a las que resi-
den en entornos urbanos®.

La asociacion y relacion existente entre el
tiempo de tutela y la percepcion sobre los nive-
les generales de calidad de vida en la poblacion
objeto de estudio, reflejan como se estan cum-
pliendo algunos de los parametros recogidos en
la Convencion internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad®”, norma vin-
culante para Espafia desde 2007, y que plantea
nuevas estrategias en lo referente a los meca-
nismos de atencidn socio-sanitaria en personas
tuteladas, pasando de un sistema de represen-
tacion por parte de un tercero, a un sistema de
apoyos individualizados que vela por el desa-
rrollo socio-personal pleno de la persona®). La
capacidad de las personas con discapacidad no
puede -ni debe- ser cuestionada por la simple
existencia de una limitacion fisica, psiquica o
sensorial, sino por el contrario, los sistemas de
proteccion tutelar deben desarrollar planes indi-
viduales de atencion que favorezcan la creacion
de apoyos individuales que tengan como finali-
dad el incremento y mejora de las condiciones
vitales de los sujetos a los que se tutela®?.

Los autores del presente estudio son conscien-
tes de la necesidad de elaborar investigaciones
de las mismas caracteristicas con una muestra
mas amplia y representativa, pero en esta oca-
sion, ademas de acceder al total de personas re-
sidentes en alojamientos residenciales, se ha
priorizado dar la oportunidad a la poblacion en-
trevistada de alzar la voz, y mostrar a los lectores
su opinion sobre aspectos relativos a su propia
vida. Ademas, y como ya se ha mencionado an-
teriormente, la recogida de datos a través de ma-
teriales cuantitativos plantea diversos sesgos que
se han tratado de paliar entrevistando a las perso-
nas tuteladas en formato cara a cara.
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