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Resumen

La presente investigacion analiza la calidad de vida de las personas que tutela la Fundacion
Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion (FTSS). Tiene como objeto conocer la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual que estan bajo tutela, curatela y/o con
administracion de bienes por dicha entidad, y asi poder estimar la influencia de la
intervencion de la FTSS en la calidad de vida de las mismas. Esta investigacion, es de caracter
exploratorio y descriptivo-explicativo, analiza los resultados de 24 usuarios/as con
discapacidad intelectual a través de diversos procesos estadisticos que evalUan tanto
cuantitativamente como cualitativamente los datos que aportan las propias personas con
discapacidad intelectual y las profesionales de la Fundacién, mediante la escala INICO-
FEAPS. Los resultados alcanzados a través de las subescalas Autoinforme e Informe de otras
personas, evidencian una clara relacién en algunas de las dimensiones estudiadas como son
la Inclusiéon Social (1S), Relaciones Interpersonales (RI), Desarrollo Personal (DP) y
Bienestar Material (BM), en las cuales, profesionales y personas usuarias valoran de forma
similar determinadas cuestiones como el acceso a los recursos, las relaciones afectivas y los
bienes materiales. Finalmente, la Fundacion Tutelar presenta un indice de calidad de vida
superior a 80 tanto en la Valoracion Objetiva como en el Autoinforme, lo que demuestra que,
las actividades que realiza la entidad mejoran la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual tuteladas. Asi mismo, se establece que ambas subescalas son

necesarias para la evaluacion de dicha calidad de vida.



Abstract

The following research includes a series of theoretical explanations about people with
intellectual disabilities, their rights and the action undertaken by Tutelars Foundations, like
the Canary Tutelar Foundation Sonsoles Soriano Bugnion. Its objective is learning about the
quality of life of people with intellectual disabilities that this foundation have under their
guardianship, curatorship and property management. In this way, we could be able to
establish if the services and resources that the foundation offers them improve the quality of
life of these people. This investigation is a descriptive and exploratory type, which analyze
the results of 24 users with intellectual disabilities through various statistical processes,
which evaluate both quantitatively and qualitatively data provided by them and the
professionals of the Foundation, using the INICO scale. The results achieved through the
subscales called "self-report” and "report of other people"”, show a clear relationship in some
of the dimensions studied, like Social Inclusion (SI), Interpersonal Relationships (IR),
Personal Development (PD) and Material Goods (MG), in which professionals and users
similarly assess certain problems, such as the access to resources, access affective
relationships and material goods. Finally, the Tutelar Foundation present a quality of life
index higher than 80, in both subescales, in the Objective subescale and in the Self-report,
which shows that the activities carried out by the entity, improve the quality of life of people
with intellectual disabilities under guardianship. Likewise, its determined that both subscales

are necessary for the evaluation of quality of life.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, Calidad de vida, Apoyos, Fundaciones Tutelares.

Keywords: Intellectual disability, Quality of life, Supports, Tutelar Foundations.
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Introduccion

Este trabajo de fin de grado se inscribe en el Proyecto de Innovacion Educativa “Estrategia
educativa basada en aprendizaje — servicio aplicada a Trabajos de Fin de Grado y Trabajos
de Fin de Master”, adjudicado por el Vicerrectorado de Docencia de la ULL para el curso
académico 2019-2020.

Este trabajo trata sobre la calidad de vida que presentan los usuarios y usuarias con
discapacidad intelectual de la Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion. El
objetivo principal es conocer la calidad de vida que presentan los/as usuarios/as de la
Fundacion Tutelar, para asi, disefiar propuestas de mejora en la intervencion.

La Fundacién Tutelar Sonsoles Soriano Bugnion (FTSS) nace en el afio 2003 y se
encuentra ubicada en el municipio de Santa Cruz de Tenerife. Se trata de una entidad sin
animo de lucro y declarada de utilidad publica. Sus fines van dirigidos a ofrecer servicio de
tutelas a las personas con discapacidad intelectual mayores de edad con capacidad juridica
modificada. Su practica profesional esta basada en el Modelo de Tutela, el cual, comprende
la forma de desempefiar la tutela y curatela ofreciendo un servicio centrado en la persona e
implicado con la calidad y la ética. Ademas, a la hora de intervenir se basan en el Modelo de
Calidad de Vida de Plena Inclusion, en el Modelo Social de la Discapacidad y ya de forma
mas concreta con cada persona utilizan la Planificacion Centrada en la Persona (PCP)

Las personas con discapacidad intelectual que se encuentran en la Fundacion Tutelar
estan bajo curatela, tutela o administracion de bienes

Este documento consta de un marco tedrico donde se explica la discapacidad,
centrandose en la discapacidad intelectual y sus tipos, también se habla de los derechos que
tienen las personas con discapacidad, las funciones de las fundaciones tutelares, concretando

en la Fundacion Tutelar Sonsoles Soriano Bugnion y se recoge las definiciones sobre calidad



de vida e investigaciones realizadas anteriormente. Se continua con la exposicion del objetivo
principal propuesto, que gira en torno a conocer la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual que estan tuteladas, con curatela y/o con administracion de bienes
por dicha entidad. Posteriormente, se exponen los resultados obtenidos con la escala INICO-
FEAPS, la cual, evalta dicha calidad de vida. Finalmente, se presenta la discusion, donde se
interpretan los resultados recogidos. Para cerrar se recogen una serie de conclusiones

derivadas de los resultados analizados.



1. Marco Teoérico

1. 1. Definicién de Discapacidad

Segun Etxeberria (2008), se entiende como ciudadano/a, a toda persona humana que
estd sujeta a derechos y deberes tanto politicos como civiles, los cuales, determinan su
libertad y autonomia en el marco de la igualdad legal y formal que se inserta en una

configuraciéon democratica; que favorece su ejercicio.

Algunas personas presentan algun tipo de discapacidad, entendiéndose discapacidad
segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) como “un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y
restricciones para la participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la

interaccion entre personas con un problema de salud y factores personales y ambientales”

(OMS, 2011).

La discapacidad y su edificacién social han ido evolucionando a lo largo del tiempo
y cambian de una sociedad a otra. Ademas, es un concepto que ha sido construido social y
culturalmente, pasando de un modelo médico a un modelo social, aunque su marco

interpretativo adn gira en torno a ciertos criterios médicos y/o bioldgicos (Diaz, 2010).

Otros autores como lzuzquina y Herran (2010), establecen que la integracion de las
personas con discapacidad (PCD), depende tanto de la propia persona como de las barreras
u obstaculos que tiene alrededor. Si le proporcionamos un entorno mas facil y accesible,

tendran menos dificultades para integrarse en la sociedad.



1.2. Tipos de Discapacidad

Existen varios tipos y subtipos dependiendo del marco de referencia que se utilice,

pero todas son mas 0 menos equivalentes entre si.

Las categorias clasicas sobre los tipos de discapacidad que existen son las siguientes

(Caceres, 2019):

Tabla 1

Tipos de discapacidad

Tipos de discapacidad

Descripcion

Discapacidad intelectual o del desarrollo

Discapacidad auditiva

Discapacidad sensorial
Discapacidad visual

Sordoceguera

Discapacidad fisica o motdrica

Discapacidad por enfermedad mental

Discapacidad visceral

Este tipo de discapacidad se origina antes de los 18
afios, y se caracteriza por las limitaciones en el manejo
intelectual y en la conducta adaptativa.

Problemas de audicion, como pueden ser la sordera
profunda.

Problemas de vision, como pueden ser la ceguera o
baja vision.

Se trata de personas que presentan problemas
auditivos y visuales.

Dificultades en las funciones
neuromusculoesqueléticas de la persona, asi como
problemas para realizar algunos movimientos.

Deficiencia de la salud que afecta a las funciones
mentales de la persona.

Dificultades en el funcionamiento y estructura de
algin 6rgano interno (cardiovascular, hematoldgico,
inmunoldgico, respiratorio, digestivo, metabdlico,
endocrino y genitourinarias).

Nota: fuente elaboracion propia basada en Caceres (2019).

1.3. Discapacidad Intelectual

Uno de los subgrupos de poblacion con discapacidad, lo forman las personas con

discapacidad intelectual (PCD-I). Esta discapacidad se caracteriza por la presencia de

impedimentos no sélo cognitivos sino también en las conductas adaptativas, manifestandose



antes de los 18 afios (AAIDD, 2019). Ademas, es un término que se usa cuando una persona
tiene una serie de limitaciones en las habilidades tales como la comunicacion, cuidado
personal, destrezas sociales y en el funcionamiento cognitivo, provocando que la persona

aprenda y se desarrolle mas lentamente (Plena Inclusion, s.f.).

Las personas con discapacidad intelectual requieren de algun tipo de apoyo, ya sea
de forma continua o intermitente, para el desarrollo de las actividades de la vida diaria. Es
por ello, que existen diferentes intensidades de apoyo segun las necesidades de las personas

(Thompson et al., 2010):

e Intermitente: este apoyo se presta cuando es necesario y tiene caracter
episadico, intermitente.

e Limitados: los apoyos no son intermitentes sino consistentes en el tiempo
durante un tiempo limitado.

e Extenso: los apoyos son continuos, regulares y sin limite de tiempo. Puede
afectar a uno o varios ambitos de la vida (doméstico, social, laboral).

e Generalizado: apoyo caracterizado por su estabilidad y elevada intensidad.
Son requeridos en diversos ambitos y entornos y generalmente suelen

mantenerse durante toda la vida.

1.4. Tipos de Discapacidad Intelectual

Segun Ladron et al. (2013), el Manual DSM-V sobre novedades y criterios
diagnosticos, clasifica dentro de la discapacidad intelectual los siguientes tipos: discapacidad

intelectual, retraso global del desarrollo y discapacidad intelectual no especificada.

El primer diagndstico, recoge los siguientes tipos de discapacidad intelectual segun

el nivel de gravedad:
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e Leve: Limitaciones en el aprendizaje de habilidades académicas, problemas de
interaccion con las personas, precisan de apoyo en la realizacion de algunas tareas

complejas de la vida diaria.

e Moderado: Presentan cierto déficit con lo esperado a su edad, algunas habilidades
se desarrollan con mayor lentitud, necesitan apoyo para llevar a cabo

determinados cuidados personales.

e Grave: Dificultad en la consecucién de habilidades conceptuales, el lenguaje
hablado es méas limitado, necesitan apoyo para todas las actividades de la vida

diaria.

e Profundo: Deficiencias motoras o sensoriales que pueden complicar el uso
funcional de algunos objetos, gran limitacion en cuanto a la comprension. El
individuo depende de otras personas para todos los aspectos del cuidado fisico,

seguridad y/o salud.

En cuanto al diagnostico sobre el retraso global del desarrollo, esta pensado para
establecerse en nifios menores de 5 afios, cuando dicho diagndstico no puede establecerse de
forma fiable durante la infancia. Con el tiempo debe hacerse una revision. Por Gltimo, en
relacion a la discapacidad intelectual no especificada, se establece cuando existe evidencia

de un retraso intelectual en la persona, pero no puede evaluarse la inteligencia del sujeto.

1.5. Derechos de las PCD

Las PCD son sujetos con derechos, aungue estos con diversas practicas se vulneran.
Un hito importante para la proteccion de este colectivo ha sido la Convencion sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad adoptada por la Asamblea General de las
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Naciones Unidas el dia 13 de diciembre de 2006, en Espafia es ratificado en abril de 2008.
Este documento, ademdas de recoger un catdlogo de derechos de las personas con
discapacidad, obliga a los Estados firmantes a eliminar las barreras que puedan obstaculizar
el disfrute igualitario de sus derechos para poder realizar una participacion efectiva en la

sociedad en igualdad de condiciones. (Navas et al., 2012).

Navas et al. (2012), basandose en la Convencion Internacional, sefialan que, son los
Estados Parte los obligados en amparar y ayudar a las personas con discapacidad contra la
discriminacion y el acoso que sufren, brindandoles las herramientas necesarias en favor de
sus derechos e instaurando condiciones sociopoliticas imprescindibles para conseguir la
igualdad, la autonomia, participacion e inclusion en la sociedad de las personas con

discapacidad.

1.6. Modificacion de la Capacidad Juridica y Figuras de Proteccion Judicial

Cuando hablamos de la capacidad juridica, hablamos de los derechos y obligaciones
que tiene una persona desde el momento de su nacimiento. Estos derechos no pueden ser
limitados, Unicamente se extinguen en el momento del fallecimiento de la persona. Por otra
parte, la capacidad de obrar hace referencia a la capacidad que tiene la persona para asumir
actos juridicos validos, es decir, derechos u obligaciones concretas como el matrimonio. La
capacidad de obrar se adquiere cuando la persona alcanza la mayoria de edad (Fernandez,

2011).

En el caso de algunas personas con discapacidad intelectual estan sometidas a
determinadas limitaciones o restricciones en su capacidad juridica y de obrar (Barranco,
Cuenca y Ramiro, 2014). Por ello, en algunos casos se procede a la modificacién de la
capacidad juridica de la persona. Este hecho no supone un cambio en cuanto a la titularidad

de los derechos fundamentales de la persona con discapacidad, pero si en su forma de
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ejercicio, por lo que, se establece una configuracion concreta segun las necesidades y apoyos

que requiere la persona (Fernandez, 2011).

La Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion patrimonial de las personas con
discapacidad y de modificacion del Codigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la
Normativa Tributaria explica que, la administracion de bienes es una forma de garantizar el
apoyo a la persona con discapacidad centrada Unicamente en el aspecto patrimonial,
quedando directamente relacionado con la satisfaccion de las necesidades vitales de la

persona.

Seglin el articulo 215 del Cédigo Civil, “la guarda y proteccion de la persona y bienes
o solamente de la persona o de los bienes de los menores o incapacitados, se realizara, en los

casos que proceda, mediante: la tutela, la curatela y/o el defensor judicial”.

Las diferencias que podemos encontrar entre ambas figuras de proteccién son las
siguientes: en el caso de la tutela, esta planteada para personas con incapacitacion total, las
cuales, necesitan mayores apoyos en su vida diaria, mientras que, la curatela se contempla
para personas con incapacitaciones parciales, considerdndose un complemento de la

capacidad de la persona (Castillo, 2020).

La Ley 15/2015, de 2 de julio, de la jurisdiccion voluntaria, recoge en varios de sus
articulos los procedimientos en los que se establece la tutela y curatela. En relacion a su
constitucion, es el/la Juez/a el/la responsable de asignar el/la tutor/a o curador/a a una

persona, de conformidad con lo dispuesto en el Codigo Civil.

El 6rgano tutelar puede ser representado tanto por una persona fisica como por una
entidad juridica, como puede ser el caso de las Fundaciones Tutelares, siempre y cuando no

haya ningun fin lucrativo y se garantice la proteccion y seguridad de la persona cuya
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capacidad juridica ha sido modificada, asi queda establecido en los articulos 241 y 242 del

Cadigo Civil.

Segun el articulo 269 del Cédigo Civil, el/la tutor/a esta obligado/a a: proporcionarle
alimentos, educar al menor y procurarle una formacion integral, fomentar la adquisicion o
recuperacion de la capacidad del/la tutelado/a y su mejor insercion en la sociedad e informar
al/la Juez/a anualmente sobre la situacion del/la menor o incapacitado/a y rendirle cuenta

anual de su administracion.

La tutela, al igual que la curatela, puede finalizar por diversos motivos, uno es debido
a la modificacion judicial de la capacidad de la persona acabando asi con su incapacitacion

y el otro motivo es, a causa del fallecimiento de la persona tutelada (Torres, 2007).

Por ultimo, las personas con discapacidad intelectual pueden contar con un/a
defensor/a judicial que es la figura que representa o asiste a la persona con discapacidad
intelectual en aquellas situaciones en la que no puedan hacerlo sus progenitores o tutores

(Elorza, 2004).

1.7. Fundaciones Tutelares

Dentro de los diversos servicios que garantizan la seguridad y proteccion de las
personas con discapacidad intelectual, podemos encontrar las Fundaciones Tutelares, las
cuales se encargan de prestar servicios de tutela, curatela y administracion de bienes a las

personas cuya capacidad juridica ha sido modificada previamente.

Las actividades de las Fundaciones Tutelares deben ir encaminadas a promover,

proporcionar y determinar las oportunidades y los apoyos que necesiten las personas con
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discapacidad intelectual, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y que puedan

desempefiar de la mejor manera posible sus derechos de ciudadania (Fillat y Pinar, 2015).

1.8. Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion

En la comunidad autonoma de Canarias, se encuentra la Fundacion Tutelar Canaria
Sonsoles Soriano Bugnion (FTSS) que nace en el afio 2003, cuya sede se encuentra ubicada
en el municipio de Santa Cruz de Tenerife. Es la Gnica fundacion tutelar especializada en este
ambito dentro de la provincia de Santa Cruz de Tenerife, por lo que su actividad abarca a

todos los municipios de la isla y al resto de islas que conforman la provincia.

Se trata de una entidad sin animo de lucro y declarada de utilidad publica. Sus fines
estan dirigidos a ofrecer apoyos a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo,
mayores de edad y cuya capacidad juridica haya sido modificada o revisada. Ademas, ofrece
diversos servicios de informacién, formacion y asesoramiento sobre la modificacion de la
capacidad juridica, asi como sobre testamentos, tutela y curatela a familiares, profesionales,

asociaciones y poblacion en general.

Actualmente, el trabajo que se lleva a cabo desde la FTSS se basa en el Protocolo del
Modelo de Tutela de la Asociacion Espafiola de Fundaciones Tutelares, el cual integra los
estandares de calidad de FEAPS, siendo estos calidad de vida, calidad de gestion y ética.
Ademas, desarrollan la intervencion desde la Planificacion Centrada en la Persona (PCP), el

Modelo Social de Discapacidad y contempla el marco juridico en vigor (Tresserras et al., s.f).

A través del Modelo Social de la Discapacidad, se puede aumentar el bienestar y
mejorar la vida de las personas con las que se trabaja, ya sea, dotandoles de los apoyos que
necesitan como llevando a cabo ciertas modificaciones en el entorno de la persona (Tresserras

etal., s.f).
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Centrarse en la persona, implica conocer qué es lo que le gusta y cual es su proyecto
de vida, promoviendo con la ayuda de familiares y profesionales, que la persona sea quien

decida como quiere llevar su vida (Carbonell, 2006).

El Modelo de calidad de vida es de gran utilidad para establecer cuéles son los
aspectos esenciales y necesarios para alcanzar el bienestar, todo ello desde una perspectiva

individual (Tresserras et al., s.f).

Los valores en los que se sustenta la practica en la Fundacién Tutelar son:
Transparencia, calidad y ética; La persona en el centro de la intervencion (conocer que es lo
que quiere, cuales son sus objetivos); Independencia (no se ofrecen servicios residenciales,
evitan ser “juez y parte”); Subsidiariedad (el oficio de la tutela debe ser la Gltima alternativa
que deba usarse por parte de las Fundaciones Tutelares); Colaboracion, cooperacion y apoyo
mutuo (trabajar de forma conjunta con el resto de profesionales de otras entidades y servicios)

y responsabilidad social (por parte de las profesionales de la entidad y a nivel social).

En cuanto al proceso general de intervencion que se lleva a cabo en la Fundacién

Tutelar Sonsoles Soriano, destacamos lo siguiente:

1. Recepcién de la demanda y evaluacion inicial: Una vez llega la propuesta desde el

juzgado para ejercer la tutela o curatela, es el Patronato quien valora aceptar el cargo.
Seguidamente, la decision se traslada al Juzgado para dar paso a la aceptacién formal.
Se lleva a cabo una coordinacion con el resto de profesionales de la entidad para
recabar la informacion necesaria de la persona, establecer los apoyos y la capacidad

de respuesta de la FTSS.

2. Apertura de expediente, acogida y relevo: En esta fase, la finalidad principal es

preparar a la persona para el momento del relevo una vez se acepta el cargo, para asi,
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evitar una situacion de desproteccion. Ademas, se trabaja de cara a mantener las
relaciones entre la propia persona con discapacidad, sus redes de apoyo y la propia
Fundacion.

3. Elaborar el Plan de Apoyos y/o presupuesto: En este apartado, se desarrolla el Plan

de Apoyos de la persona el cual, identifica las necesidades principales, los recursos y
apoyos con los que cuenta la persona actualmente, asi mismo, se establecen los
objetivos que desea conseguir. Ademas, se elaboran los presupuestos necesarios

segun los ingresos y gastos de la persona.

4. Gestidn de apoyos tutelares: Establecer las acciones que debe realizar el personal para

desempefiar las actividades propuestas; coordinarse con las redes de apoyo externas;
realizar seguimientos y estar en contacto con la persona constantemente para saber
cdmo estd; asi como, realizar seguimiento de los apoyos prestados.

5. Evaluacion: En relacion a la evaluacion, cada dos afios se evaluan los resultados
alcanzados y se establece una nueva planificacion, con nuevos objetivos. Asi mismo,
tanto a las personas tuteladas como a las personas de apoyo, se les pasa un
cuestionario de satisfaccion sobre los apoyos recibidos que forma parte del sistema

de gestion de calidad.

1.9. La Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad Intelectual

El concepto de calidad de vida (CV) surge en los afios ochenta (Arita et al., 2005),
pero es en los Gltimos afios, cuando se ha producido un importante avance en cuanto a la idea
que se tiene sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad y en la creacion de

instrumentos y herramientas que sirven para medirla (Arellano y Peralta, 2013).
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La calidad de vida es entendida por Arellano y Peralta (2013), como un modelo que

orienta a los servicios que trabajan con las personas con discapacidad, para conseguir mejorar

y aumentar su calidad de vida a través de la asistencia y el apoyo que ofrecen.

El término de calidad de vida alude a la esfera de los valores individuales, pero es

complicado hablar de una calidad de vida efectiva en situaciones de limitacién de

oportunidades y barreras en la participacion social que sufren muchas de las personas con

discapacidad intelectual en Espafia (Schalock y Verdugo, 2003, como se cita en Giné, 2004).

Schalock y Verdugo (2002; 2007), establecen ocho dimensiones con sus respectivos

indicadores para la calidad de vida. Estas dimensiones han sido aceptadas a nivel

internacional y son las que se recogen en la Tabla 2:

Tabla 2

Dimensiones e indicadores de calidad de vida

Dimensiones

Indicadores

Autodeterminacion (AU)

Derechos (DE)

Bienestar Emocional (BE)

Inclusidn Social (IS)

Desarrollo Personal (DP)

Autonomia (funcionamiento independiente, interdependencia), elecciones
(oportunidades, opciones, preferencias),control personal (control ambiental,
capacitacion), decisiones (oportunidades), autodireccién (planificacion
personal), autodeterminacion, influencia residencial y autodefensa

Derechos (respeto, derechos humanos basicos, libertad, ciudadania),
responsabilidades civicas, tutoria, actividades relacionadas con gobiernos
nacionales y locales y derechos legales

Satisfaccion (con el trabajo, la residencia, apoyos, satisfaccion comunitaria y
con los servicios), bienestar emocional (bienestar general, personal y
psicoldgico), autoconcepto (autoestima, percepciones personales, uno
mismo, autoimagen), seguridad (apoyos, estabilidad), espiritualidad
(religion) y felicidad (vision positiva de la vida)

Integracion/participacion en la comunidad (acceso, presencia, participacion,
utilizacion de la comunidad), inclusion social, ambiente residencial
(normalizacion, estabilidad residencial, satisfaccion), rol (estilo de vida,
conducta adaptativa/problematica), apoyos (servicios y satisfaccion con
ellos), aceptacion y estatus

Educacion (cultura, oportunidades de aprendizaje, logro, desarrollo
intelectual), habilidades (creatividad y expresion personal, autocuidado, para
vida en comunidad, en el hogar, para el empleo), desarrollo personal,
competencia personal, realizacidn y actividad con proposito



Relaciones Interpersonales (RI)

Bienestar Material (BM)

Bienestar Fisico (BF)
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Interacciones (relaciones laborales, sociales, con el personal, calidad de las
relaciones interpersonales), familia (relaciones matrimoniales, padre-hijo,
familiares extensos), relaciones interpersonales (afiliacion, soledad),
amistades, apoyos (apoyo social), intimidad (sexualidad) y afecto (relaciones
emocionales)

Empleo (productividad, estatus laboral, vida laboral, caracteristicas de
trabajo, satisfaccion), fianzas (renta, seguridad financiera), bienestar
material, proteccion (detalles fisicos del hogar, comodidades), nivel
econdémico social, propiedad, seguridad y transporte

Salud (seguridad fisica, condicidn fisica, ambiente saludable, suefio, salud y
bienestar), ocio (satisfaccion, deporte, conducta en vacaciones,
oportunidades), bienestar fisico, actividades de la vida diaria, juego,

nutricion, movilidad y atencion Sanitaria

Nota: fuente elaboracion propia basado en Schalock y Verdugo (2002, 2007).

La Maine Mental Retardation Services Agency realizd en el afio 2005, una
investigacion sobre calidad de vida en PCD. El objetivo principal era mejorar la calidad de
las PCD del Estado de Maine y realizar una evaluacién de la calidad de vida de las PCD
usuarias del Programa del Retraso Mental, comparando los resultados con la media nacional.
Del estudio, se obtuvieron los siguientes resultados: por un lado, el 47,7% de las personas
usuarias comentan tener pocos amigos, frente al 53% de personas usuarias que no los tiene.
Este hecho significo el reconocimiento de la necesidad de determinados servicios y apoyos
para este colectivo. En cuanto a la comparacion que se establecié a nivel nacional,
demostraron que las familias en el Estado de Maine tenian una respuesta positiva inferior
comparada con la media nacional, en cuanto a cuestiones como la capacidad de control que
tenian sobre los apoyos y servicios que se prestaba a los miembros de sus familias que tenian
discapacidad intelectual. Como efecto, el Estado promovié una serie de cambios donde
ponian a disposicién una mayor informacion y programas para las familias (Gallivan, 2005,

como se cita en Schalock et al., 2006).

En Argentina, Colombia y Brasil, fue realizado otro estudio por Gomez, Verdugo y
Avrias (2014), el cual, tenia como objetivo, estudiar la calidad de vida de las PCD-I, que fueran
usuarios/as de algun tipo de servicio social. Participaron un total de 681 adultos con

discapacidad intelectual. Para llevar a cabo la investigacién, utilizaron como instrumento, la
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Escala Integral (Verdugo et al., 2009), que estudiaba una doble perspectiva, por un lado, la
evaluacion objetiva basada en la observacién y por otro, la evaluacion subjetiva, basada en
el autoinforme de la propia persona evaluada. Los resultados que se extrajeron fueron que, a
pesar de que la calidad de vida en estos tres paises pareciera ser alta, existieron diferencias
en funcion del pais de procedencia de las personas. Argentina present6 la puntuacion mas
baja, especialmente en la evaluacion objetiva; Colombia, obtuvo puntuaciones mas altas en
ambas perspectivas y, Brasil se situ6 en una posicion intermedia entre Argentina'y Colombia,
pues obtuvo puntuaciones mas altas en la evaluacion subjetiva. En la perspectiva objetiva, se
aprecia diferencias, mientras que, en la perspectiva subjetiva, los resultados no arrojaron
diferencias significativas. Analizando la correlacién entre ambas perspectivas, se observo
gue aunque sean diferentes, ambas son necesarias para valorar la calidad de vida. Asi mismo,

se concluy6 que para mejorar servicios, la perspectiva objetiva es mas Uutil.

Por otro lado, un estudio realizado en Espafia por Badia et al. (2016), tuvo como
objetivo evaluar la calidad de vida en personas adultas con discapacidad intelectual y poder
establecer la influencia que ejercen los factores personales y los relacionados con la
discapacidad en la calidad de vida. En el estudio participaron 119 personas con discapacidad
intelectual, de las cuales el 76.5% eran hombres. La media de edad es de 46.5 afios y la media
de porcentaje de discapacidad era del 85.5%. La calidad de vida fue evaluada mediante la
escala INICO-FEAPS. Los resultados mostraron que las personas con discapacidad
intelectual constataron bajos niveles de CV en las dimensiones de Relaciones
Interpersonales, Inclusién Social y Autodeterminacion. Por otro lado, los/as profesionales
aportaron otros datos, mostrando que el nivel de dependencia repercute en la percepcion de
la CV. Por tanto, se concluy6 que los/as profesionales valoraron mejor la CV que las propias

personas con discapacidad intelectual.
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1.10. El Trabajo Social y la Discapacidad

Muyor (2011), establece que la intervencion que se debe llevar a cabo desde el
Trabajo Social debe basarse en un papel critico y de evolucion dentro de la sociedad, que dé
paso a escuchar a las personas con discapacidad y poder dar respuesta a las necesidades que
presentan. Ademas, se debe intervenir directamente en la sociedad y en las politicas que
condicionan el imaginario social, con el fin de acabar con la exclusion al que esta sometido

este colectivo.

Es importante que existan estrategias de accion, donde los/as trabajadores/as sociales,
junto con otros/as profesionales trabajen de forma coordinada para mejorar las condiciones

personales y del entorno de la persona con discapacidad (De Lorenzo, 2007).

Algunas de las actividades profesionales que se llevan a cabo con las personas con
discapacidad, asi como con sus familias y el entorno que les rodea, son: ejercer el
acompafiamiento, con la finalidad de crear autonomia; ayudar a que la persona pueda
relacionarse con su entorno sin inconvenientes ni trabas; fomentar actuaciones de promocion
que garanticen una buena condicién de vida de la persona, acabar con las actuaciones
paternalistas hacia este colectivo y luchar por los derechos de las personas con discapacidad

y sus familias (De Robertis, 2017).

2. Objetivos

Realizar un diagnostico de la situacion actual de la calidad de vida de las personas
tuteladas por la Fundacion Tutelar Canarias Sonsoles Soriano Bugnion (agregado e
individualizado).

Disefar propuestas de intervencion que contribuyan a mejorar la calidad de vida de

los/as usuarios/as.
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3. Método

3.1. Participantes

La Fundacion Tutelar Canarias Sonsoles Soriano Bugnion apoya a 42 personas con
discapacidad intelectual que estan bajo tutela, curatela o administracion de bienes, de las
cuales, dos personas no han querido participar en este proyecto por lo que, para los datos
sociodemograficos, hemos contado con el resto de usuarios/as, es decir, 40 personas. En
cuanto al estudio sobre la evaluacion de la calidad de vida, sélo han participado 24 personas,
a las que se les habia pasado la escala INICO-FEAPS en el afio 2019. Por otro lado, también
se ha contado con la participacion de las trabajadoras sociales de la Fundacion Tutelar,

encargadas de desarrollar la parte objetiva de dicha escala.

En la Tabla 3 se representa el perfil de los/as usuarios/as de la Fundacion Tutelar.

Tabla 3

Perfil de los y las usuarios y usuarias de la Fundacién Tutelar

Casos Porcentaje

Hombre 15 37,5%

Sexo Muijer 25 62,5%

[28-38) 9 22,5%

[38-48) 19 47,5%

Edad [48-58) 8 20%

[58-68) 3 7,5%
[68-78) 0 0%

[78-88) 1 2,5%

[65%-75%) 23 57,5%

Grado de discapacidad [75%-85%) 1 27.5%
[85%-95%) 4 10%
[95%-100%] 2 5%

Tutela 28 70%

Figuras de proteccion judicial Curatela 11 27,5%

Administracion de bienes 1 2,5%
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Como se puede observar en la Tabla 3, en la Fundacion Tutelar hay mas mujeres
(62,5%) que hombres (37,5%), con una edad comprendida entre 28 y 79 afos, estando casi la
mitad entre los 38 y 45 afios (47,5%) y por encima de 68 afios solo se encuentra un/a usuario/a.
En cuanto al grado de discapacidad, la mayoria de las personas (57,5%) presentan entre un
65% y 75% de discapacidad, por lo que, no presentan grandes necesidades de apoyo, solo dos
personas tienen mas del 95% de discapacidad, por lo que, esas personas, si que necesitan
apoyos generalizados. Teniendo en cuenta las figuras de proteccién judicial, mas de la mitad
de las personas con discapacidad intelectual se encuentran bajo tutela (70%), solo una persona

estd con administracion de bienes y el resto (27,5%) bajo curatela.

Tabla 4

Estadisticos descriptivos de la edad

Pruebas estadisticas Min  Max Media d.t P25 P50 P75  Asimetria Curtosis
Valor 28 79 451 9,972 39 43 50,5 1,032 1,887

Como bien se ha mencionado anteriormente, la edad de los usuarios/as de la
Fundacion Tutelar esta comprendida entre los 28 y 79 afios, siendo la media de 45 afios y
estableciéndose una asimetria positiva, existiendo mayor dispersién en los valores altos,
superiores a la media establecida (Tabla 4).

Tabla 5

Afio de ingreso de los y las usuarias a la Fundacién Tutelar Sonsoles Soriano Bugnion

Casos Porcentaje
2004 1 2,5%
2005 3 7,5%
2006 3 7,5%
2007 2 5%
2008 1 2,5%
0,
Afio de ingreso 2009 4 10%
2010 5 12,5%
2011 5 12,5%
2012 1 2,5%
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2013 3 7,5%
2014 0 0%

2015 1 2,5%
2016 3 7,5%
2017 5 12,5%
2018 1 2,5%
2019 2 5%

La incorporacion de los usuarios y usuarias a la Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles
Soriano Bugnion se han ido produciendo desde el afio 2004 hasta 2019, constatando un mayor
numero de ingresos en los afios 2010 (12,5%), 2011 (12,5%) y 2017 (12,5%). En el afio 2014,

la Fundacion Tutelar no incorporoé a ningun nuevo usuario/a (Tabla 5).

La Tabla 6 muestra los estadisticos descriptivos del afio de entrada a la Fundacion
Tutelar, donde se refleja que existe poca asimetria (0,163), lo que indica que, los datos se
distribuyen de forma manera uniforme. Asimismo, se observa que la curtosis es negativa (-
1,084), lo que indica que los datos se acumulan en torno a las medidas centrales (no hay

colas), dicho de otro modo, la distribucion de los mismos no es normal.

Tabla 6

Estadisticos descriptivos del afio de entrada a la Fundacién Tutelar

Pruebas Min  Max Media d.t P25 P50 P75  Asimetria Curtosis
estadisticas
Valor 2004 2019 2011,375 4,328 2008,75 2011 2016 0,163 -1,084

3.2. Instrumento

En relacion al instrumento empleado en este estudio, se ha utilizado la escala INICO-

FEAPS (Verdugo et al., 2013).

La escala INICO-FEAPS, es un instrumento que sirve para evaluar la calidad de vida
de personas con discapacidad intelectual en la edad adulta, a partir de los 18 afios o0 16 afios
si se encuentra fuera del ambito escolar y desempefa alguna actividad profesional. Esta

escala se divide en dos subescalas, por un lado, recoge la perspectiva de la propia persona
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con discapacidad intelectual (subescala Autoinforme) y, por otro lado, la perspectiva de un/a
observador/a externo/a, es decir, un familiar, persona cercana o un/a profesional del ambito
social, que trabaje directamente con la persona y que la conozca al menos desde hace tres

meses (subescala Informe de otras personas).

Tanto la subescala Autoinforme como en el Informe de otras personas contiene 72
items cada una, distribuidos en las ocho dimensiones de calidad de vida: Autodeterminacion
(item 1-9), Derechos (item 10-18), Bienestar Emocional (item 19-27), Inclusion Social (item
28-36), Desarrollo Personal (item 37-45), Relaciones Interpersonales (item 46-54),
Bienestar Material (item 55-63) y Bienestar Fisico (item 64-72). Estos items enunciados
siguen una escala tipo Likert con cuatro opciones de respuesta a elegir: “siempre”,
“frecuentemente”, “algunas veces” y “nunca”. En la subescala Autoinforme, los items son
enumerados en primera persona y el tiempo estimado para completarla es de 45 minutos,
mientras que, en el Informe de otras personas, estan enumerados en tercera persona y se

completa en 15 minutos aproximadamente.

Una vez contestado todos los items, se realiza la interpretacion de los datos obtenidos.
Para ello, las puntuaciones obtenidas en cada uno de los items se suman para obtener una
puntuacion directa en cada dimension y luego se transformaran en puntuaciones estandares
y percentiles, a través de la tabla de baremo que se encuentra dentro del Manual de la escala
INICO. Por altimo, con todos estos resultados se obtendra el indice de calidad de vida de la
persona, el cual, se consigue sumando todas las puntuaciones estandares de las ocho

dimensiones y hallando la media.
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3.3. Procedimiento

El proceso de investigacion sobre la calidad de vida de los/as usuarios/as de la

Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion ha constado de tres fases: el disefio,

el trabajo de campo y analisis y conclusiones.

Fase de disefio: Se trata de una investigacion enmarcada en una iniciativa para
potenciar los proyectos de aprendizaje-servicio en la realizacion de los TFG’S,
por lo que la propia Fundacion Tutelar solicité el estudio. Es en esta fase, cuando
se contacta con la entidad para acordar los pasos a seguir. Ademas, se concreta el

objetivo del estudio y se estudian los instrumentos a usar.

Trabajo de campo: Se revisaron todas las escalas que se habian realizado en afios
anteriores y se recogieron los datos personales de cada usuario/a. Estos datos, se

contrastaron con las trabajadoras sociales de la Fundacion Tutelar.

Analisis y conclusiones: Durante esta fase se lleva a cabo el vaciado de las
subescalas, tanto de la valoracion objetiva como de la subjetiva, con el fin de
obtener los resultados finales de la investigacion. Ademas, se lleva a cabo el
analisis de los mismos y una discusion sobre dichos resultados. Asi mismo, se
realiza una comparacion de los datos obtenidos en ambas subescalas y se
establece a través de resultados conjuntos, si aumenta la calidad de vida o no de

los/as usuarios/as de la FTSS.

3.4. Disefio y Plan de Analisis

La presente investigacion es exploratoria y descriptiva-explicativa, puesto que se

centra en explorar el uso de la escala para medir la calidad de vida de las personas usuarias

de la FTSS y aplicarlas a un grupo de estas personas, ademas describe los resultados y los
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analiza. Por otro lado, se apoya en métodos estadisticos, tanto cuantitativos como

cualitativos.

Para procesar los datos extraidos, se ha utilizado el programa estadistico IBM SPSS

Statistics Base 22.0 y el Microsoft Excel, version 2016.

Con el Microsoft Excel, version 2016, se analiza los datos sociodemograficos de
los/as usuarios/as de la FTSS, se calcula los porcentajes; y en el caso de la edad y el afio de
entrada a la fundacién, también se calculado los estadisticos (minimo, méaximo, media,

desviacidn tipica, percentiles 25, 50 y 75, asimetria y curtosis).

Por otro lado, se realiza el vaciado de las subescalas en excel, luego se carga en el
IBM SPSS Statistics Base 22.0 y se realizaron los estadisticos (el minimo, maximo, media,
desviacion tipica, percentiles 25, 50 y 75) de cada uno de los items. Posteriormente, se
calcularon las puntuaciones totales por dimensiones. Asi mismo, se ha hecho uso del
coeficiente de correlacién de Spearman (r), para establecer la relacion lineal entre las
dimensiones. También se han comparado ambas subescalas utilizando el Test de U-Mann-
Whitney. Finalmente, se calculan las puntuaciones estandares totales y los percentiles totales
de cada dimensidon, en ambas subescalas, usando la tabla de baremo propia del Manual de
INICO-FEAPS. También se procede a calcular el indice de calidad de vida, el cual consiste

en sumar las puntuaciones de cada dimensién y hallar la media.

4. Resultados

En las Tablas 7 y 9 se presentan los estadisticos descriptivos. En la Valoracion
Objetiva (N=24 observaciones), las puntuaciones minimas ha sido 1 y las maximas

alcanzadas ha sido 4, excepto en los items 7 y 56, que ha sido 3. En el Autoinforme de las
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personas con discapacidad intelectual (N= 23 observaciones), las puntuaciones minimas ha

sido 1y las maximas de todos los items en esta subescala ha sido 4.

Tabla 7

Escala INICO: Valoracién Objetiva

Dimensiones Item Media d.t. P25 Pso P75
1 3,33 0,816 3 3,50 4
2 3,63 0,495 3 4 4
3 3,38 0,770 3 4 4
o 4 3,50 0,511 3 3,50 4
Autode(tzlrjw)macmn 5 3,79 0,658 3 3 4
6 3,46 0,509 3 3 4
7 2,46 0,658 2 3 3
8 3,25 0,737 3 3 4
9 3,83 0,381 4 4 4
Total TAU 30,63 2,318 29 31 32
10 3,92 0,282 4 4 4
11 3,25 0,794 3 3 4
12 3,42 0,504 3 3 4
13 3,79 0,509 4 4 4
Derechos (DE) 14 3,58 0,504 3 4 4
15 4 0,000 4 4 4
16 3,83 0,381 4 4 4
17 3,71 0,464 3 4 4
18 2,83 0,702 2,25 3 3
Total TDE 32,33 1,903 31 33 33,75
19 3,46 0,509 3 4
20 3,21 0,509 3 3,75
21 3,13 0,448 3 3 3
22 3,46 0,588 3 3,50 4
Bienestar 23 3,13 0,741 3 3 4
Emocional (BE)
24 3,29 0,550 3 3 4
25 3,25 0,737 3 3 4
26 3,25 0,676 3 3 4
27 3,50 0,511 3 3,50 4
Total TBE 29,67 2,599 27 30,50 31
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En la Tabla 7, en las respuestas de las profesionales de la Fundacion Tutelar, se

observa que las dimensiones con mayor media son Autodeterminacion (AU), Derechos (DE),

Inclusién Social (IS), Bienestar Material (BM) y Bienestar Fisico (BF), cuyas medias se

encuentran entre los valores 31y 32, sin embargo, las dimensiones de Bienestar Emocional

(BE), Desarrollo Personal (DP) y Relaciones Interpersonales (RI) tienen una media

aproximada de 30, siendo este, el valor méas bajo.

El Grafico 1, expone la distribucion de los resultados obtenidos en las puntuaciones

totales de cada una de las dimensiones en la Valoracidn Objetiva de las profesionales. Como

se puede observar, la dimension Relaciones Interpersonales (RI) es una de las distribuciones

con mayor dispersion, el minimo esta por debajo de 25 mientras el maximo casi alcanza los

35 puntos.

Grafico 1

Distribucion de las puntuaciones totales por dimension y valoracion objetiva
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Nota: AU (Autodeterminacién), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusién Social), DP
(Desarrollo Personal), RI (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico).

Con el anélisis entre dimensiones a través del coeficiente de correlacion de Spearman

(r), se ha tratado de averiguar la posible relacion de orden que existe entre las

correspondientes dimensiones, tanto en la Valoracion Objetiva (Tabla 8), como en el

Autoinforme (Tabla 10).

Tabla 8

Coeficiente de correlacion de Spearman. Valoracion Objetiva

Dimensiones AU DE BE IS DP RI BM BF
AU 1,000 0,414* 0,108 0,234 0,334 0,281 0,422* -0,002
DE 1,000 0,168 0,539* 0,473* 0,584** 0,566** 0,497*
BE 1,000 -0,014 0,071 0,026 0,111 0,014
IS 1,000 0,437* 0,722* 0,308 0,227
DP 1,000 0,506* 0,587** 0,460*
RI 1,000 0,611** 0,420*
BM 1,000 0,412*
BF 1,000

Nota: AU (Autodeterminacion), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusion Social), DP
(Desarrollo Personal), RI (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico).
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(*) Indica diferencias significativas a un nivel del 5%.

(**) Indica diferencias significativas a un nivel del 1%.

En cuanto a la relacion entre las dimensiones (ver Tabla 8), los resultados de la
correlacion de Spearman (r), muestra que las dimensiones que presentan mayor puntuacion
son Inclusion Social (1S) y Relaciones Interpersonales (RI) (r=0,722), lo que significa que a
puntuaciones altas en Inclusién Social se podran esperar valores altos en las Relaciones
Interpersonales y viceversa. Lo mismo ocurre con la dimension Relaciones Interpersonales
(RI) y Bienestar Material (BM) (r=0,611). Por el contrario, en el resto de dimensiones, sus

valores se aproximan a 0, por lo tanto, establecen una relacion debil.

Estos resultados sorprenden puesto gque se esperaba que hubiera mas dimensiones que

dependieran entre si.

Tabla 9

Escala INICO: Autoinforme

Dimensiones Item Media d.t. Pas Pso Ps
1 3,65 0,775 4 4 4
2 3,52 0,846 3 4 4
3 3,61 0,783 3 4 4
L, 4 3,26 0,864 3 3 4
Autode(tzrlr};mamon 5 3.43 1,080 3 4 4
6 3,09 1,276 2 4 4
7 3,22 0,671 3 3 4
8 2,61 0,941 2 3 3
9 3,48 0,898 3 4 4
Total TAU 29,87 3,224 28 30 32
10 3,61 0,656 3 4 4
11 3,74 0,752 4 4 4
12 3,61 0,583 3 4 4
13 3,52 0,898 3 4 4
Derechos (DE) 14 3,30 0,974 3 4 4
15 3,96 0,209 4 4 4
16 3,61 0,839 4 4 4
17 3,57 0,945 4 4 4
18 2,61 1,076 2 3 4
Total TDE 31,52 3,642 30 31 35
19 2,96 0,562 3 3 3
Bienestar Emocional 20 3,17 0,834 3 3 4
(BE) 21 3,17 0,778 3 3 4
22 3,48 0,665 3 4 4
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30,52

3,57
3,70
3,35
3,74
3,74
3,74
3,57
3,65
3,78
32,83

3,52
3,65
3,61
3,52
3,74
2,65
2,87
3,96
3,39
30,91

2,87
3,26
3,43
3,26
2,52
3,65
3,22
3,35
3,52
29,09

3,35
2,61
3,70
3,83
3,57
3,22
3,65
3,78
3,78
31,48

3,30
3,96
3,74
3,13
3,87
3,61
3,74
3,57
3,22

0,788
0,728
0,388
1,044
0,288
2,858

0,662
0,635
0,935
0,689
0,541
0,689
0,788
0,714
0,518
2,855

0,730
0,647
0,656
0,846
0,449
0,775
1,058
0,209
1,076
3,147

1,217
0,864
0,788
0,915
1,039
0,573
0,998
0,885
0,593
3,617

0,775
1,033
0,559
0,650
0,662
0,902
0,573
0,671
0,518
3,028

0,974
0,209
0,541
0,920
0,626
0,722
0,689
0,662
0,850
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Total TBF 32,13 2,651 31 33 34

Por otro lado, la Tabla 9, sobre los datos estadisticos que se han obtenido del
Autoinforme de las personas con discapacidad intelectual, refleja que las dimensiones de
Autodeterminacion (AU), el Bienestar Emocional (BE) y las Relaciones Interpersonales (RI),
obtienen una media aproximada de 30, mientras que en los Derechos (DE), la Inclusién
Social (IS), el Desarrollo Personal (DP), el Bienestar Material (BM) y el Bienestar Fisico
(BF), cuentan con una media superior de 32 o mayor. Siendo Inclusién Social (IS) la
dimension con la media més alta con 32,83. La desviacion tipica evidencia la dispersion de

los datos hallados en la tabla.

La distribucion de los resultados obtenidos en las puntuaciones totales de cada una de

las dimensiones en el Autoinforme se recoge en el Gréfico 2.

Grafico 2

Distribucion de las puntuaciones totales por dimension y autoinforme
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Nota: AU (Autodeterminacién), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusion Social), DP
(Desarrollo Personal), RI (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico).
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Al igual que ocurre con el Grafico 1, en el 2, también se realiza un diagrama de caja
y bigotes, en donde el valor central de cada una de las puntuaciones totales de las dimensiones
se representa mediante la linea gruesa horizontal que se encuentra trazada dentro de cada una

de las cajas, la puntuacion menor es 30 y la mayor de aproximadamente 33.

A diferencia del gréafico de la Valoracion Objetiva, en el del Autoinforme, aparecen
reflejados unos valores andmalos en las dimensiones Autodeterminacion (AU), Derechos
(DE), Desarrollo Personal (DP) y Bienestar Material (BM). Estos datos atipicos son debido
a que, en esas dimensiones existen observaciones que se alejan del conjunto de datos
establecidos en el limite intercuartil, en este caso, del percentil 25. En el caso de la Valoracién
Obijetiva, los limites de cada caja se establecen a través de los percentiles 25 y 75. Sin
embargo, en esta valoracién subjetiva, donde se destaca la presencia de los datos atipicos,
estos limites se extienden hasta el valor atipico.

Tabla 10

Coeficiente de correlacién de Spearman. Autoinforme

Dimensiones AU DE BE IS DP RI BM BF

AU 1,000 0,237 -0,059 0,236 0,063 0,198 0,208 0,376
DE 1,000 0,169 0,467* 0,353 0,366 0,625** 0,404
BE 1,000 0,296 0,003 0,077 -0,087 0,418*

IS 1,000 0,563* 0,167 0,460* 0,418*
DP 1,000 0,271 0,450* 0,157

RI 1,000 0,537** 0,351

BM 1,000 0,221

BF 1,000

Nota: AU (Autodeterminacién), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusion Social), DP
(Desarrollo Personal), RI (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico).

(*) Indica diferencias significativas a un nivel del 5%.

(**) Indica diferencias significativas a un nivel del 1%.

La Tabla 10, refleja los resultados del coeficiente de correlacion de Spearman (r) en
el Autoinforme, donde se muestra que las dimensiones que presentan una mayor puntuacion
y por tanto, establecen una relacion fuerte son Derechos (DE) y Bienestar Material (BM)

(r=0,625) e Inclusién Social (1S) y Desarrollo Personal (DP) (r=0,563), lo que significa que
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a puntuaciones altas en una de estas dimensiones, también se podra esperar valores altos en
la otra. En cambio, en las dimensiones restantes, presentan una relacion débil, por lo que, no

dependen una de la otra.

Tabla 11

Comparativa entre subescalas

(P2s: Pso; P75)

Dimensiones Valoracion objetiva Autoinforme Total p-valor
AU 29,00; 31,00; 32,00 28,00; 30,00; 32,00 57,00; 61,00; 64,00 0,629
DE 31,00; 33,00; 33,75 30,00; 31,00; 35,00 61,00; 64,00; 68,75 0,591
BE 27,00; 30,50; 31,00 29,00; 31,00; 33,00 56,00; 61,50; 64,00 0,251
IS 30,25; 32,00; 35,00 30,00; 33,00; 36,00 60,25; 65,00; 71,00 0,329
DP 29,00; 30,50; 31,00 29,00; 32,00; 33,00 58,00; 62,50; 64,00 0,194
RI 28,00; 29,00; 32,75 26,00; 30,00; 33,00 54,00; 59,00; 65,75 0,684
BM 29,25; 32,50; 34,00 30,00; 32;00; 33;00 59,25; 64,50; 67,00 0,830
BF 29,25; 30,00; 32,75 31,00; 33,00; 34,00 60,25; 63,00; 66,75 0,075

Nota: AU (Autodeterminacién), DE (Derechos), BE (Bienestar Emocional), IS (Inclusion Social), DP
(Desarrollo Personal), RI (Relaciones Interpersonales), BM (Bienestar Material), BF (Bienestar Fisico).

Segun la Tabla 11 no existe ninguna relacion estadisticamente significativa entre los
resultados de ambas subescalas (P<0.05), dicho de otro modo lo que piensan las personas
con discapacidad intelectual de la FTSS y los profesionales sobre la calidad de vida es lo
mismo, ya que, en la Prueba de U-Mann-Whitney, la hipotesis nula dice que las distribucion
de las puntuaciones es la misma en ambos grupos y no se puede rechazar porque el p valor

es mayor que 0.05.

Para valorar si los/as usuarios/as de la FTSS presenta una buena calidad de vida, se
ha procedido a calcular el indice y el percentil de calidad de vida, tanto del Informe de otra
persona como del Autoinforme (ver Tabla 13), asi como las puntuaciones estandares de cada

una de las dimensiones (ver tabla 12).

Tabla 12

Puntuaciones estandares y percentiles de la Valoracidn Objetiva y del Autoinforme
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Valoracion Objetiva Autoinforme
Dimensiones Puntuacion Percentil de Puntuacion Percentil de
estandar cada dimensién estandar cada dimensioén
Autodeterminacion (AU) 14 91 13 84
Derechos (DE) 12 75 12 75
Bienestar Emocional (BE) 11 63 11 63
Inclusion Social (IS) 13 84 13 84
Desarrollo Personal (DP) 12 75 12 75
Relaciones Interpersonales (RI) 12 75 12 75
Bienestar Material (BM) 11 63 11 63
Bienestar Fisico (BF) 11 63 11 63

Lo que nos refleja la Tabla 12 es que las puntuaciones estandares en las ocho
dimensiones de calidad de vida, tanto en la Valoracion Objetiva como en el Autoinforme, se
ha obtenido puntuaciones iguales y todas ellas superiores a 10. Las dimensiones con

puntuaciones mas altas han sido Autodeterminacion (AU) e Inclusion Social (1S).

Tabla 13

indice y percentil de calidad de vida de la FTSS

Puntuacion Min Max indice Min  Max Percentil Min  Max
Estandar Calidad de de Calidad
Total Vida de vida
Valoracién 97 22 130 114 52 142 83 <1 >99
Objetiva
Autoinforme 95 22 130 114 47 145 82 <1 >99

Nota: los minimos y los méximos son los valores de referencia.

La Tabla 13 muestra el indice y el percentil de calidad de vida que presentan los/as
usuarios/as de la Fundacion Tutelar Sonsoles Soriano. En ambas subescalas se muestra un
indice de calidad de vida alto, en relacién al indice maximo el cual es 142 para el Informe de
otras personas y 145 para el Autoinforme; y al minimo que es 52 para el Informe de otras
personas y 47 en el Autoinforme. Por todo ello, también se refleja un alto percentil, el cual
se encuentra por encima de la media de percentiles, siendo esta de 50, todo esto, teniendo en
cuenta la tabla de baremo de la propia escala INICO-FEAPS, el cual establece que el percentil
minimo es <1y el maximo >99.

5. Discusion

El objetivo planteado para esta investigacion es la realizacion de un diagndstico sobre

la situacion actual de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual tuteladas
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por la Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion. Es decir, conocer la situacion
actual a través de la escala INICO-FEAPS, y asi poder conocer qué dimensiones de calidad

de vida obtienen mejores resultados.

En relacion a los datos sociodemogréaficos de las personas usuarias de la FTSS, se
establece una edad media de 45 afos, habiendo una Unica persona usuaria con 79 afos. El
57,7% cuentan con un grado de discapacidad entre el 65% y 75%. Asi mismo, una
investigacion realizada por Badia et al. (2016), establece que la edad media de los
participantes de dicha investigacion también comprende los 46,5 afios, asi como, el grado de
discapacidad oscila en un 85,5%. Por lo que, en comparacion con las personas usuarias de la
Fundacion Tutelar, aun teniendo las mismas medias de edad, presentan un menor grado de

discapacidad.

En cuanto a los resultados de las escala INICO-FEAPS, es interesante sefialar que
tanto en la subescala Autoinforme como en la subescala Informe de otras personas, en la
dimensidn Relaciones Interpersonales, existe coincidencia de valores, obteniendo en ambas
subescalas, las puntuaciones mas bajas, en el caso de Autoinforme, presenta una media de
29,09 y en el Informe de otras personas, 29,75. Lo que coincide con la investigacion
publicada por la Maine Mental Retardation Services Agency en el afio 2005, al menos un
47,7% de las personas usuarias del Programa del Retraso Mental del Estado de Maine,
contaban con pocos amigos fuera del ndcleo familiar y/o profesional, por lo que, esta
investigacién demostraba que las personas con discapacidad intelectual presentan problemas
a la hora de relacionarse. También, en la investigacién realizada por Badia et al. (2016), se
demostro después de evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual, que
las dimensiones que obtuvieron puntuaciones mas bajas en comparacién al resto, es la

dimension de Relaciones Interpersonales. Este hecho se debe a que, las personas con
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discapacidad intelectual presentan dificultades a la hora de relacionarse con otras personas y

que, a su vez, participan en menos actividades de ocio (Badia y Araujo, 2009).

Henao realizo en el afio 2015, un estudio en el que se mide la calidad de vida de
personas con discapacidad intelectual a través de la escala INICO. Entre los diversos
resultados que se establecieron, se constato que habia dimensiones con puntuaciones medias
mas altas, tanto en el Autoinforme como en el Informe de otras personas, las cuales, fueron:
Bienestar fisico e Inclusion social, existiendo asi relacion entre ambas dimensiones en las
dos subescalas. Por otro lado, las dimensiones de Autodeterminacion y Relaciones
Interpersonales obtuvieron en ambas subescalas las puntuaciones mas bajas en cuanto a la
media. Por todo ello, se puede establecer que, en determinados aspectos, profesionales y
personas usuarias, aportaran una misma valoracion, mientras que, en otras dimensiones, las
valoraciones no tienen que coincidir entre ambas subescalas. Esto coincide con los resultados
obtenidos en esta investigacion puesto que, también se ha encontrado diferencias entre ambas
subescalas. Por un lado, en la Valoracidn Objetiva, se evalla con puntuaciones mas altas las
dimensiones de Autodeterminacion y Derechos, mientras que, en el Autoinforme, las
dimensiones con mejor valoracién han sido Bienestar Emocional y Bienestar Fisico. Por otra
parte, las dimensiones con menor puntuacion son Bienestar Emocional y Relaciones
Interpersonales, en el caso de la Valoracidén Obijetiva, y Autodeterminacion y Relaciones
Interpersonales, en el Autoinforme. Ademas, se observa que las dimensiones Inclusion
Social, Desarrollo Personal, Relaciones Interpersonales y Bienestar Material, presentan
coincidencias en los valores hallados a través de las medias de ambas subescalas. Pudiendo
establecer asi que, tanto profesionales como usuarios/as, valoran de forma similar cuestiones
referentes al estado de &nimo que tiene la propia persona con discapacidad intelectual, el
autoconcepto, el acceso que tienen a los diferentes recursos, las relaciones afectivas o con

otras personas, el estado de la vivienda y el dinero, entre otras.
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Por lo tanto, en esta investigacion se ha obtenido diferentes puntuaciones en ambas
subescalas, pero se demuestra que tanto el Informe de otra persona como el Autoinforme son
imprescindibles y enriquecen la evaluacion que se obtiene de la persona. Asi también lo
demuestra Arita, Romano, Garcia y Félix (2005), que reflejan que hay que considerar ambas
subescalas para estudiar de manera adecuada la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual. Aunque luego, existan investigaciones que consideren mas util una
subescala que otra, como es el caso de Gémez, Verdugo y Arias (2014), que realizaron un
estudio sobre la calidad de vida en tres paises diferentes, siendo estos Colombia, Argentina
y Brasil, y se concluyd que, a pesar de que ambas subescalas son necesarias para la evaluacion
de la calidad de vida, la Valoracion Objetiva por parte de los/as profesionales es mas util a
la hora de detectar dificultades y establecer cambios. Por el contrario, otros autores como
Verdugo et al. (2013), consideraron que el uso del Autoinforme, contestado por la propia
persona con discapacidad intelectual es la mejor practica posible, ya que son las propias

personas las que estan considerando si sus necesidades estan satisfechas o no.

Por otro lado, con los resultados obtenidos del coeficiente de correlacion de Spearman
(r) se demuestra que, en la Valoracion Objetiva, las dimensiones Inclusion Social, Relaciones
Interpersonales y Bienestar Material estan relacionadas, por tanto, cuando las personas con
discapacidad intelectual se encuentran integradas en la sociedad y realizan actividades de
ocio, también mantendran buenas relaciones afectivas y viceversa. Asi mismo, el mantener

relaciones interpersonales hara que tengan un mejor bienestar material.

En el caso del Autoinforme, el coeficiente de correlacion de Spearman (r), refleja que
cuando la dimension Derechos obtiene puntuaciones altas, también las obtendra Bienestar
Material, o viceversa, ya que, existe asociacion entre ambas variables, lo que significa que

cuando la persona con discapacidad tiene cubiertas sus necesidades basicas en cuanto a los
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bienes materiales, también presentara mejora en los aspectos relacionados con los derechos.
Lo mismo ocurre con las dimensiones Inclusion Social y Desarrollo Personal, por tanto,
cuando las personas con discapacidad se encuentren integradas en la sociedad y satisfechas

con los apoyos que reciben, hara que mejore su desarrollo personal.

No obstante, Arellano y Peralta (2015), afirman que existe una estrecha vinculacion
entre la autodeterminacion y otras caracteristicas como las personales y el contexto donde se
inserta la persona, puesto que estas se consideran un factor importante para la consecucion

del bienestar personal y en el aumento de la calidad de vida.

Un estudio realizado por Cuervo e Iglesias (2014), el cual, analiza la calidad de vida
de 11 personas con discapacidad intelectual a través de la escala INICO, establece que, a
través de los resultados hallados, el nivel de calidad de vida de esas personas es bastante baja,
puesto que, su indice de calidad de vida no alcanza el percentil 50, el cual equivale a la media.
Teniendo en cuenta estos datos, se puede establecer que los/as usuarios/as de la Fundacion
Tutelar Sonsoles Soriano presentan una buena calidad de vida, ya que su percentil es superior
a 80, encontrandose por encima del percentil 50, el cual es la media, lo que demuestra que,
la labor que esta llevando a cabo la Fundacion Tutelar con las personas con discapacidad

intelectual favorece a mejorar su calidad de vida.

En cuanto a las limitaciones del estudio, es preciso sefialar que, la muestra no
representa la calidad de vida que presentan en su conjunto los/as usuarios/as de la Fundacion
Tutelar, puesto que, los resultados obtenidos de la escala corresponden al 10,08% de las

personas usuarias.

También, debido a la situacién a la que nos hemos tenido que enfrentar en los ultimos
dos meses, la pandemia mundial que ha supuesto la paralizacion de muchos trabajos y

proyectos ha provocado un retraso en la realizacion de dicha investigacion, teniendo que
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reajustar los objetivos de la misma. Estableciendo asi, nuevas propuestas para poder llevar a

cabo y finalizar el estudio con los datos ya recogidos.

6. Conclusiones

Tras la descripcion de los principales resultados obtenidos, podemos concluir que, los
datos que aportan ambas subescalas sobre la evaluacion de la calidad de vida son
imprescindibles para una correcta realizacion del diagnostico de las personas con

discapacidad intelectual tutelas por la Fundacion Tutelar.

Respecto a los datos arrojados por la escala INICO-FEAPS, se demuestra que, en
algunas dimensiones como Inclusién Social, Relaciones Interpersonales y Bienestar
Material coincidieron las puntuaciones en ambas subescalas y se produjo una cierta
interdependencia entre las distintas dimensiones, por lo que, si la persona cuenta con los
bienes materiales necesarios, acude a los recursos de la zona en la que vive, probablemente
mantenga relaciones sociales con las personas de su entorno, y esto favorecera a mejorar su
calidad de vida. En el resto de dimensiones estudiadas, se establecen resultados distintos
entre ambas subescalas, pero aun asi, estas diferencias entre ambas subescalas hace que se

enriquezca la evaluacion.

Se ha demostrado que las actividades que realiza la Fundacion Tutelar con cada uno/a
de sus usuarios/as, favorece la mejora su calidad de vida, y quedando constancia a través de
los datos arrojados tanto por profesionales como por las propias personas con discapacidad
intelectual, la entidad, en su conjunto, presenta un elevado indice de calidad de vida, puesto
que el valor representado en el percentil es superior a la media establecida en la tabla baremo

de la escala INICO-FEAPS.
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Por otro lado, en un primer momento se habia establecido otro objetivo para esta
investigacion, el cual integraba propuestas de mejora en el Modelo de Tutela. Sin embargo,
debido a la situacion acontecida, nos hemos visto limitadas a la hora desarrollar tales
propuestas de mejora, aun asi, a rasgos generales, podemos establecer que se considera que
la propia Fundacion Tutelar cuenta con todos los medios y recursos necesarios que facilitan
la mejora de la calidad de vida de las personas usuarias, fomentando buenas préacticas de
intervencion, apostando por la vida independiente y auténoma, donde las personas con
discapacidad intelectual son protagonistas de sus vidas, y las cuales, deciden sus propias

metas y objetivos personales.

De igual forma, seria muy interesante que la Fundacién Tutelar Canarias Sonsoles
Soriano Bugnion realizard una medicion de calidad de vida en la evaluacion bianual de todos
los casos utilizando la escala INICO-FEAPS lo que le permitiria conocer la evolucién en el
tiempo de los progresos de cada persona al mismo tiempo que, podria realizar comparaciones
con otras entidades y analizar las posibles diferencias en términos de qué practicas

contribuyen mas a la mejora de la calidad de vida.

Finalmente, después de conocer la organizacion interna del Trabajo Social en la
entidad y los buenos resultados que se obtienen a través del trabajo realizado con las personas
con discapacidad, cabria reflexionar sobre las mejoras que se podrian introducir en el
servicio. A titulo orientativo se podria revisar el protocolo de actuacion para clarificar los
objetivos y las actividades, los responsables y los tiempos que corresponden a cada fase del
proceso (desde la sentencia firme hasta la evaluacion bianual), asi como una mejora en cuanto
a la documentacion de las personas, para que estuviera toda la informacion actualizada y

ordenada.
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