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Resumen:

En este estudio se ha abordado el andlisis dditladade una amplia muestra
formada por adultos con discapacidad intelectua spn usuarios de algun tipo de
servicio social en Argentina, Brasil y Colombia diesuna doble perspectiva: la
evaluacion objetiva basada en la observacion siieande la persona y la evaluacion
subjetiva de la calidad vida basada en el autonmdaealizado por las propias personas
evaluadas. La muestra del estudio estuvo comppestan total de 681 adultos con
discapacidad intelectual. De ellos, el 57,58% pitcale Argentina, el 30,10% de
Brasil y el 22,32% de Colombia. El instrumentoizéitio para llevar a cabo el estudio
fue una version preliminar (Gomez, 2005) de la EBstdTEGRAL (Verdugo, Gomez,
Arias y Schalock, 2009), un instrumento originahmovador que se dirige a evaluar la
calidad de vida desde perspectivas objetivas yetiubg en adultos con discapacidades
intelectuales y del desarrollo. Las conclusionek ed¢udio se resumen en dos: la
primera referida a los resultados de la evaluadéta calidad de vida en los tres paises

y la segunda a las diferencias observadas en fudeiitipo de evaluacion.

Palabras clave:Calidad de vida, evaluacion, resultados personal@sticas basadas

en la evidencia, discapacidad intelectual.



1.-INTRODUCCION

Calidad de vida, lejos de ser un concepto nuevajneermino ampliamente
utilizado en nuestros dias y que estd aparecieada ¢ez con mas frecuencia en la
literatura, en la politica publica y en el lenguappular para hacer referencia a aspectos
positivos y deseables de la vida. No cabe dudaudesbjconcepto de calidad de vida ha
recibido durante los dltimos afios una atencionripaida por parte de investigadores,
profesionales, organizaciones y, progresivameptest convirtiendo en un eje central
de las politicas sociales. El trabajo que aquigmtasnos constituye una muestra de este
desarrollo del concepto y de su implementacion amdiplanes de mejora de la calidad
gue tienen como objetivo principal la mejora deultaslos personales, utilizan la
calidad de vida como criterio de valoracién dedwances y proporcionan claves para
gestionar el cambio en las organizaciones medintglanificacion centrada en la
persona.

Hoy en dia la mejora de la calidad de vida depeseactivar y guiar la
participacion conjunta de las practicas profesiemalas dinamicas organizacionales y
las politicas publicas (Verdugo, 2009). Schaloclardaer y Bradley (2007/2009)
proponen que los sistemas deben generar indicadiesendimiento que reflejen
resultados personales, y tal especificacion decauldires se lleva a cabo mediante el
desarrollo de escalas que permitan evaluar ressltpersonales de calidad de vida
centrados en el contexto cultural. Por este motalopresente trabajo tiene como
objetivo realizar un analisis de la calidad de via personas con discapacidad
intelectual que proceden de tres paises iberoaamesc Argentina, Colombia y Brasil.

De hecho, el uso del concepto es hoy de primonmtlbrtancia en los servicios
sociales, educativos y de salud, pues permiteppdado, subrayar la importancia de
las opiniones y experiencias del propio individu@gr otro, planificar los programas y
actividades en funcion de avances medibles endgggosonales de los usuarios de los
servicios. Asi, calidad de vida se ha convertidonachos paises en uno de los
conceptos mas identificado con el movimiento dene®ainnovacion y cambio en las
practicas profesionales y en los servicios, lo lygag@ermitido promover actuaciones en
los diferentes niveles: persona, organizacion yemia social. El constructo se ha
convertido en un marco de referencia conceptua pealuar resultados de calidad, un
constructo social que guia las estrategias de mejerla calidad y un criterio para

evaluar la eficacia de esas estrategias. Poredita,siendo cada vez mas utilizado en los



servicios sociales y, en la actualidad, nos enaoris en el momento propicio para
generalizar su aplicacion.

A lo largo de las siguientes paginas describirelo®sesultados de la aplicacion
de la Escala INTEGRAL, un instrumento que permital@ar la calidad de vida de
usuarios de servicios sociales con discapacidaelecttal desde una perspectiva
objetiva y subjetiva, en una muestra iberoamericBaga ello, aludiremos a un trabajo
sisteméatico que ha implicado el empleo de analisietodologias propias de la Teoria
Clasica de los Tests y de la Teoria de Respueftenal El trabajo se ha desarrollado en
el marco de actividades relacionadas con el PtoydeD PSI2009-10953
(subprograma PSIC) del Ministerio de Ciencia e \@awidn (D.G. de Programas y
Transferencia del Conocimiento), y del Grupo deestigacion de Excelencia sobre
Discapacidad (GR 197) de la Junta de Castilla ynl((@den EDU/894/2009).

1.1.-Concepcion actual de calidad de vida: el modete Schalock y Verdugo

La concepcion y definicién de la calidad de vidaiegproceso complejo que ha
presentado numerosas dificultades a lo largo deideria del concepto. Como ya
hemos sefialado, los investigadores en las Ultinggsdéis han aportado una gran
diversidad de definiciones que a su vez han daglar la centenares de instrumentos de
evaluacion de distintas facetas relacionadas caralldad de vida. Dado que aun en
nuestros dias el logro de una definicién aceptaddaquos no ha dejado de parecer un
reto inalcanzable, la comunidad cientifica ha caradn a optar mas bien por el
establecimiento de un marco conceptual que unifigsedimensiones e indicadores
centrales de una vida de calidad.

Dada la complejidad y multidimensionalidad del ¢orso, surgen los llamados
modelos operativos (i.e., modelos que tratan deodegir de forma sencilla una
realidad tan compleja como es la calidad de viddadepersonas). De este modo,
podemos decir que los modelos se utilizan paréitéaal entendimiento y comprension
del complejo fendbmeno de la calidad de vida meditntdentificacion de componentes
o factores centrales, que en el caso del temaagiecupa se conocen de forma general
como dimensiones de calidad de vida. Un modelo abper describe conceptos y
variables clave para la compresion, operativizagi@plicacion del constructo. De este
modo, el desarrollo, la aplicacién y el uso de wdeto constituyen un primer paso

importante en la aplicacion valida del concepto.



Si esto es asi, el reto consiste en contar con amanconceptual o con un
modelo operativo de calidad de vida ampliamentgtade mas que en lograr un
acuerdo sobre su definicion (Schalock, 2000). Ggaal trabajo realizado por el ‘Grupo
de Investigacion con Interés Especial sobre Calidad Vida de la Asociacion
Internacional para el Estudio Cientifico de lascAacidades Intelectuales’ (‘Special
Interest Research Group on Quality of Life’) de'Asociacion Internacional para el
Estudio Cientifico de la Discapacidad Intelectuydhternational Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities’, 1A8D), podemos afirmar que en la
actualidad existe un consenso internacional sapectos esenciales del constructo.

Este consenso se concreta en los principios camaleptbasicos de calidad de
vida (Schalock y Verdugo, 2008). (a) la calidadvilga se compone de los mismos
indicadores y relaciones que son importantes matastlas personas; (b) la calidad de
vida se experimenta cuando las necesidades deeus@np se ven satisfechas y cuando
se tiene la oportunidad de mejorar en las areakesitnas importantes; (c) la calidad de
vida tiene componentes subjetivos y objetivos, gsréundamentalmente la percepciéon
del individuo la que refleja la calidad de vida gxg@erimenta; (d) la calidad de vida se
basa en las necesidades, las elecciones y el tomnadual; y (e) la calidad de vida es
un constructo multidimensional influido por facterpersonales y ambientales, tales
como las relaciones de intimidad, la vida famillaramistad, el trabajo, el vecindario,
la ciudad o lugar de residencia, la vivienda, lacadion, la salud, el nivel de vida y el
estado de la propia nacion.

Aunque son varios los modelos de calidad de vidiatentes, el modelo
propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2@008) aparece en la literatura
cientifica como el mas citado actualmente y el parece contar con mayor aceptacion
en la comunidad cientifica nacional e internacioi@@gun este modelo, Schalock y
Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007; 2088halock et al.,, en prensa;
Verdugo, 2006) conceptualizan o definen la calidad/ida individual como un estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidioraal; (b) tiene propiedades
universales (etic) y ligadas a la cultura (emi@) {iene componentes objetivos y
subjetivos; y (d) esta influenciado por caracteast personales y factores ambientales.

El modelo de calidad de vida se operativiza a sal@dimensiones, indicadores
y resultados personales que se organizan en dsstmveles. Como se ha sefialado
anteriormente, las dimensiones de calidad de vidgpuestas en el modelo son:

Bienestar emocional, Relaciones interpersonaleend3tar material, Desarrollo



personal, Bienestar fisico, Autodeterminacion, usiin social y Derechos (ver Figura
6). Las dimensiones bésicas de calidad de vidansenden como "un conjunto de
factores que componen el bienestar personal” (8ckgl VVerdugo, 2003, p. 34).

En cuanto a la medicién del constructo, los a@astodefienden que hace
referencia al grado en que las personas tienerrierpms vitales que valoran, refleja
las dimensiones que contribuyen a una vida pleméeeconectada, tiene en cuenta el
contexto de los ambientes fisico, social y cultqua son importantes para las personas,
e incluye experiencias humanas comunes y expeagendales unicas. A este respecto,
cabe sefalar que medir los resultados persondsesoreados con la calidad de vida de
las personas es en la actualidad un proceso camtgpipsicométricamente claro en
este modelo; prueba de ellos son las instrumentwsevhluacion desarrollados
recientemente sobre la base de este marco cont@pittedo, Aguado, Arias, Gonzélez
y Rozada, 2008; Aguado, Alcedo, Rueda, Gonzaleeal,RR008; Aguado, Gonzalez,
Alcedo y Arias, 2003; Gémez et al., 2008; GémezaVvel Verdugo, 2009; Sabeh,
Verdugo, Prieto y Contini, 2009; van Loon, van Howxhalock y Claes, 2008;
Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2008a, 2009, 204€rdugo, Gomez y Arias,
2007, 2009; Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 200&dugo, Schalock, Gomez y
Arias, 2007).

Finalmente, en relacion con la aplicacion del cptmeel modelo sirve para
lograr la mejora del bienestar de las personasusrcentextos culturales, mejora que
debe fundamentarse en la evidencia. Ademas, lasesutlefienden que los principios
de calidad de vida deben ser la base de las im&orees y los apoyos, y deben ocupar

un lugar importante en la educacion y formaciéitoderofesionales.

2. -METODO
2.1.-Participantes

La muestra del estudio estuvo compuesta por wal tt¢g 681 adultos con
discapacidad intelectual. De ellos, el 57,58% pi@cale Argentina, el 30,10% de
Brasil y el 22,32% de Colombia. EI numero de vasoii®0,37%) y de mujeres
(49,63%) fue muy similar. La edad de la mayortales comprendida entre los 16 y los
40 afos (96,33%) y tan solo 25 personas superastn wembral. El 82% de los
participantes procedian de &mbitos de mas de 3tabfiantes y mas de la mitad
(54,48%) tenian un nivel socioecondmico bajo o wudijo. Casi todos estaban

solteros (97,74%) y tan solo un 19% tenia pareja €specto al nivel de discapacidad



intelectual, mas de las tres cuartas partes deukstra (87,70%) presentaban un nivel
moderado o ligero, tan solo 4 personas con niwadreepudieron completar la escala y
12 lo hicieron con un nivel ligero. Se desconocenigel de funcionamiento de 71

personas. Mas de la mitad de las personas se esltamtademas en situacion de
desempleo (64,5%), aunque el 5,8% estaba en empldivgrios, el 2,4% en empleos
con apoyo, el 6,5% en centros especiales de em@Ed,5% en centros ocupacionales.
La mayoria vivian con su familia (69,9%), pero wrgentaje considerable vivia de

forma independiente sin apoyos (20,8%).

2.2.-Instrumento

El instrumento utilizado para llevar a cabo eudgt fue una version preliminar
(Gomez, 2005) de la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gomfazas y Schalock, 2009),
un instrumento original e innovador que se dirigevaluar la calidad de vida desde
perspectivas objetivas y subjetivas en adultos disnapacidades intelectuales y del
desarrollo. La escala se puede utilizar para apktamodelo de calidad de vida
propuesto por Schalock y Verdugo y sirve como Ineieata esencial para la evaluacion
y planificacion de acuerdo con los indicadores alelad de vida mas relevantes para
personas con discapacidad segun la investigacias.pkacticas profesionales deben
dirigirse a evaluar las necesidades de apoyo da pesona asi como a confeccionar
planes individuales de acuerdo a las preferenciatereses de ellas. Por ello, la Escala
INTEGRAL puede ser una parte indispensable depsieeso ya que se puede utilizar
para la mejora de la calidad de vida mediantedaifitacion individual centrada en la
persona y junto a otros instrumentos de evaluaigdlios apoyos.

La Escala INTEGRAL proporciona informacion acerealas areas de vida mas
importantes de una persona desde la perspectiarafesional y desde la perspectiva
de la persona con discapacidad intelectual. De resto, permite confrontar ambas
perspectivas y planificar programas mas ajustadas aerdaderas necesidades de las
personas. Por esta razén, consta de las dos egqoalae describen a continuacion. La
Escala Objetiva: (a) recoge aspectos observablesjetivos de calidad de vida; (b)
cuenta con un formato de respuesta objetivo; yefitgja la valoracion de una persona
externa, el profesional que trabaja con la personadiscapacidad y la conoce bien. La
Escala Subjetiva: (a) recoge aspectos subjetivosaligad de vida; (b) cuenta con un
formato de respuesta subjetivo; y (c) refleja léoracion y percepcion de la propia

persona con discapacidad.



2.3.-Procedimiento

La aplicacion de las escalas se ha llevado a cabprmfesionales de distintos
paises formados y orientados a distancia en laaapin del instrumento por expertos
del Instituto Universitario de Integracion en lan@midad (INICO) de la Universidad
de Salamanca. Los analisis se han realizado utilizda Teoria Clasica de los Tests,
con el programa SPSS 15.0 (SPSS, 2006).

3.-RESULTADOS
3.1.-Fiabilidad: consistencia interna

Por un lado, en la version Objetiva, los 29 itaque componian la subescala
obtuvieron un coeficiente alfa de Cronbach de &@& pa muestra total. Al analizar la
consistencia interna por paises, se obtuvo unaeefe de ,80 para Argentina, de ,66
para Brasil y de ,91 en Colombia. Se encontraron tanto, diferencias significativas
en la consistencia interna de la subescala endnrbg los paises implicado;gz(é):
77,818; p =,000).

Por otro lado, los 47 items de la version subjetleala Escala INTEGRAL
obtuvieron un coeficiente alfa de Cronbach de ,8%ambién existian diferencias
significativas entre los tres paises implicadqé(z)(: 9,775; p = ,007)En el caso de
Argentina, tal coeficiente se elevo a ,90; sin embadisminuyd ligeramente en el caso
de Brasil { = ,85) y se mantuvo en Colombia< ,89).

De este modo, podemos concluir que los datos mm®gen Argentina y
Colombia presentan una consistencia interna adaquaag ambas subescalas, mientras
que la fiabilidad en Brasil es significativamemiéerior.
3.2.-Diferencias en funcién de los paises en la BEcObjetiva

Los resultados del analisis de varianza (ANOVA)ratielugar a diferencias
significativas en la puntuacion total de calidadsiia entre los grupos @r= 45,32; p =
,000), asi como en cada una de las ocho dimensienkessubescala objetiva (a un nivel
de confianza del 95%). Para conocer entre qué paesencontraban esas diferencias,
realizamos las correspondientes pruebas post-hde &cheffé) de significacion entre
grupos homogéneos.

Las personas evaluadas en Argentina obtienen priohes significativamente
inferiores en Derechos @-= 13,03; p = ,000), Bienestar emocionah(E 18,68; p =
,000), Inclusion social (i = 38,66; p = ,000), Desarrollo personap(E 45,33; p =
,000), Relaciones interpersonaleg(E 49,72; p = ,000) y Bienestar material,{E



20,05; p = ,000). Sin embargo, sus puntuacione®wndeterminacion no difieren
significativamente de las obtenidas en Brasil, pgdrde obtenidas en Colombia (que
obtienen puntuaciones significativamente superi@el®s otros dos paises)AF=
37,18; p =,000). Por ultimo, aquellos evaluado8®asil puntuaron significativamente
mas bajo en Bienestar Fisicqx(F 13,76; p = ,000) que los evaluados en Argentina
Colombia.

A modo de conclusién, los resultados obtenidos ferascala objetiva son
significativamente mas bajos en Argentina (M = I9,8ue en Brasil (M = 22,79) y
Colombia (M = 25,93).
3.3.-Diferencias en funcién de los paises en la BEcSubjetiva

Los resultados del andlisis de varianza (ANOVA), cambio, no arrojaron
diferencias significativas (nivel de confianza 88P6) en la puntuacion total subjetiva
de calidad de vida entre los tres paises (p = ,2¥%¥n las dimensiones de Bienestar
emocional (p = ,343), Inclusion social (p = ,16B)enestar material (p = ,823) y
Bienestar Fisico (p = ,092). Si se encontraronreliigas significativas en las cuatro
dimensiones restantes como se detalla continuacion.

En Colombia se obtuvieron puntuaciones signifieatiente mas altas en la
dimension Autodeterminacion gf-= 9,27; p = ,000). En Brasil, las personas evalsad
puntuaron significativamente mas alto en Dereckps< 3,55; p = ,029) y Relaciones
interpersonales (i = 4,46; p = ,012). Por ultimo, los participantes Argentina
superaron significativamente las puntuaciones addsnen Desarrollo personal =
5,86; p =,003) en otros paises.
3.4.-Relacion entre la evaluacion objetiva y subjeta

Si analizamos las correlaciones obtenidas entputduacion total obtenida en
los tres paises en la escala objetiva y en laasaaletiva, obtenemos un coeficiente de
correlacion de Spearman positivo y significativegoleajo (r =, 313; p =,000), lo que
indica que aunque las puntuaciones van en la mdimneacién en un tipo y otro de
evaluacion, ambas perspectivas son diferentes ygomdo necesarias. Ahondando en
tales correlaciones, obtenemos ademas que la addelse eleva ligeramente en el
caso de las personas evaluadas en Argentina (7% 8= ,000), pero disminuye
considerablemente en Brasil (r = ,157; p = ,027). Golombia no se obtienen
correlaciones significativas (r =,239; p =,239).



4.-DISCUSION

En este estudio se ha abordado el andlisis dalittad de una amplia muestra
formada por adultos con discapacidad intelectua spn usuarios de algun tipo de
servicio social en Argentina, Brasil y Colombia diesuna doble perspectiva: la
evaluacion objetiva basada en la observacion siieande la persona y la evaluacion
subjetiva de la calidad vida basada en el autaiméarealizado por las propias personas
evaluadas. Las conclusiones del estudio puedemnessuen dos: la primera referida a
los resultados de la evaluacion de la calidad da &n los tres paises y la segunda a las
diferencias observadas en funcion del tipo de exabn.

En cuanto a los resultados de la evaluacion, seluwye en términos generales
qgue, aunque la calidad de vida en los tres paex@ ser alta (todas las puntuaciones
de las dos subescalas superan las puntuacionesigmedricas), existen diferencias
significativas en funcion del pais de procedenmalak personas. En este sentido,
parecen ser las personas procedentes de Argeaingue obtienen las puntuaciones
mas bajas, especialmente en la version objetiva dscala, con la Unica excepcién de
la dimensidn subjetiva Desarrollo Personal y laatigidn objetiva de Bienestar fisico,
en las que los participantes muestran una satiéfasggnificativamente superior a la
mostrada en otros paises. En cambio, Colombia aiegiar obtener puntuaciones
significativamente mas altas de forma general ehaansubescalas, aunque de forma
mas sobresaliente en Autodeterminacion. Brasil,spoparte, se sitla en una posicion
intermedia entre ambos paises, obteniendo puntegsignificativamente mas altas en
las dimensiones subjetivas de Relaciones Interpalss y Derechos.

En cuanto a la conclusién que puede extraersermmdfudel tipo de evaluacién
realizada destaca el hecho de que las difereneiagbservan especialmente en la
evaluacion objetiva mas que en la evaluacion subjeEste resultado confirma el
consenso que existe en el ambito internacionataa que las evaluaciones objetivas
son mas utiles para realizar cambios en los sistemajoras en la calidad de los
servicios y para evaluar sensiblemente la eficdeidos programas (Schalock y Felce,
2004; Verdugo, Gomez y Arias, 2007; Verdugo, SdatiglaGomez y Arias, 2007).
Ademas, el resultado es consistente con los olatered otros estudios subjetivos de
calidad de vida, en los que se obtiene de formargémada el conocido efecto techo
(i.e., la mayor parte de las personas evaluadasnelt puntuaciones muy altas en
calidad de vida cuando son ellas misma quienesrmi@o sobre su nivel de

satisfaccion).
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