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PRECISIONES EN TORNO AL USO DEL LENGUAJE

Uso genérico del masculino

* Aunque somos conscientes de las recomendaciones sobre el denominado “uso no

sexista del lenguaje’”, hemos optado por utilizar el uso del masculino en todos
aquellos términos y expresiones que admiten ambos géneros con el objetivo de
evitar la tediosa lectura que supondria el uso de ambos términos (e.g., los/las
usuarios/as). No obstante, queremos hacer notar que siempre que ha sido posible se
han utilizado términos y expresiones comunes (e.g., personas mayores).

Evitar sustantivizar

*Con intencién de contribuir al avance hacia denominaciones menos peyorativas y

mas aceptadas, se ha utilizado en este trabajo con caracter genérico la expresién
‘personas con’ (e.g., personas con discapacidad intelectual, personas con problemas
de salud mental, personas con VIH/SIDA; personas con discapacidad fisica,
personas con discapacidad sensorial, personas mayores, etc.). Se busca asi no
sustantivizar las caracteristicas de las personas y evitar asi que se olvide que las
personas son siempre y ante todo personas, mientras las demas son tan solo
caracteristicas anadidas.

Discapacidad intelectual

*En el caso concreto de las personas con discapacidad intelectual, defendemos el uso
concreto de esta expresion puesto que es la denominacién mas utilizada en los
ambitos académicos y cientificos. Ademas, la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) en el 2001, de forma coherente con las nuevas concepciones y teorias,
propone también el uso del término discapacidad. Por otro lado, es la expresién que
los grupos de autodefensores solicitaron que se utilizara en el Congreso de FEAPS
(Confederacién Espanola de Organizaciones a favor de Personas con Discapacidad
Intelectual), celebrado en noviembre de 2001 en Sevilla y aprobado por la Asamblea
General Extraordinaria de FEAPS el 29 de junio de 2002, en la cual se decidid y
acordd sustituir el término personas con retraso mental por el de personas con
discapacidad intelectual. Incluso la anteriormente denominada Asociaciéon
Americana sobre Retraso Mental (AAMR) ha cambiado su nombre por el de
Asociaciéon Americana sobre Discapacidad Intelectual (AAIDD).

Términos en inglés

*Se ha optado por utilizar aquellos términos en inglés en los casos en que su uso esta

generalizado (e.g., ‘pool’), asi como cuando no exista un término equivalente en
espanol (e.g., ‘parcel’), lo cual conduciria, el caso de su traduccién al espanol, a
perifrasis o expresiones forzadas.

Normas de publicacion

eFinalmente, hemos utilizado las normas de publicacién recomendadas en la 62
ediciéon del manual de la Asociacion Americana de Psicologia ('American
Psychological Association', 2009).
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PRESENTACION

Calidad de vida, lejos de ser un concepto nuevo, es un término ampliamente
utilizado en nuestros dias y que esta apareciendo cada vez con mas frecuencia en la
literatura, en la politica publica y en el lenguaje popular para hacer referencia a aspectos
positivos y deseables de la vida. No cabe duda de que el concepto de calidad de vida ha
recibido durante los ultimos afios una atencion prioritaria por parte de investigadores,
profesionales, organizaciones y, progresivamente, se esta convirtiendo en un eje central de
las politicas sociales. El trabajo que aqui presentamos constituye una muestra de este
desarrollo del concepto y de su implementacién mediante planes de mejora de la calidad
que tienen como objetivo principal la mejora de resultados personales, utilizan la calidad
de vida como criterio de valoracién de los avances y proporcionan claves para gestionar el

cambio en las organizaciones mediante la planificacion centrada en la persona.

Hoy en dia la mejora de la calidad de vida depende de activar y guiar la
participacion conjunta de las practicas profesionales, las dinamicas organizacionales y las
politicas publicas (Verdugo, 2009b). Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) proponen que
los sistemas deben generar indicadores de rendimiento que reflejen resultados personales,
y tal especificacion de indicadores se lleva a cabo mediante el desarrollo de escalas que
permitan evaluar resultados personales de calidad de vida centrados en el contexto
cultural. Por este motivo, el presente trabajo tiene como objetivo la construccion de un
instrumento que permita evaluar resultados personales de calidad de vida. Si bien en los
ultimos afos, el desarrollo de este tipo de escalas se ha centrado prioritariamente en
aquellas destinadas a personas con discapacidad intelectual, nuestro objetivo se amplia a la
construccion de una escala dirigida a un colectivo mucho mas amplio y heterogéneo: los

receptores de servicios sociales.

De hecho, el uso del concepto es hoy de primordial importancia en los servicios
sociales, educativos y de salud, pues permite, por un lado, subrayar la importancia de las
opiniones y experiencias del propio individuo y, por otro, planificar los programas y
actividades en funcion de avances medibles en logros personales de los usuarios de los

servicios.
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Asi, calidad de vida se ha convertido en muchos paises en uno de los conceptos
mas identificado con el movimiento de avance, innovacién y cambio en las practicas
profesionales y en los servicios, lo que ha permitido promover actuaciones en los diferentes
niveles: persona, organizacién y sistema social. El constructo se ha convertido en un marco
de referencia conceptual para evaluar resultados de calidad, un constructo social que guia
las estrategias de mejora de la calidad y un criterio para evaluar la eficacia de esas
estrategias. Por ello, esta siendo cada vez mas utilizado en los servicios sociales y, en la

actualidad, nos encontramos en el momento propicio para generalizar su aplicacion.

Debido a estos avances, el Instituto Cataldn de Asistencia y Servicios Sociales
(ICASS), organizacion de la Administraciéon Publica del Departamento de Accién Social y
Ciudadania de la Generalitat de Catalufa, en su objetivo de la Mejora de la Calidad de los
servicios sociales, y con la colaboracion del Instituto de Integracion de la Comunidad
(INICO) de la Universidad de Salamanca, ha propiciado el desarrollo de la Escala de
valoracion de la calidad de vida GENCAT, enmarcada dentro del Plan de Mejora de la
Calidad en Catalufia, un instrumento que a su vez se estd convirtiendo en una herramienta
innovadora para el desarrollo y la evaluacion de los servicios sociales en un contexto
internacional. El Plan de Mejora de la Calidad del ICASS, basado en el uso del concepto de
calidad de vida segtin el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003), tiene como objetivo
asegurar la mejora continua de los servicios que ofrecen a la ciudadania, en la linea de
conseguir unos servicios mas personalizados y adecuados a las necesidades y exigencias
actuales y futuras. Por ello ha financiado y hecho posible en parte el desarrollo del estudio
que es objeto de esta tesis doctoral. Asimismo, el trabajo se ha desarrollado en el marco de
actividades relacionadas con el Proyecto I + D SEJ2006-12575 del Ministerio de Ciencia e
Innovacion (D.G. de Programas y Transferencia del Conocimiento), y del Grupo de
Investigacion de Excelencia sobre Discapacidad (GR 197) de la Junta de Castilla y Ledn
(Orden EDU/894/2009).

A lo largo de las siguientes paginas describiremos de modo pormenorizado el
procedimiento llevado a cabo para desarrollar, validar y calibrar la Escala GENCAT, un
instrumento que permite evaluar la calidad de vida de usuarios de servicios sociales de
modo objetivo. Para ello, comenzaremos en primer lugar con una breve Justificacion Tedrica
con la que intentaremos dar respuesta a tres preguntas fundamentales: (a) qué entendemos

por calidad de vida; (b) por qué construir un instrumento para evaluar la calidad de vida



de usuarios de servicios sociales; y (c) cuales son los mejores modos de evaluar la calidad
de vida. En la segunda parte del trabajo nos centraremos en la exposicion de los estudios
empiricos desarrollados para construir, validar y calibrar la escala, asi como en los
resultados obtenidos de su aplicacidon a una muestra representativa de usuarios de servicios
sociales de Catalufa. Para ello, aludiremos a un trabajo sistematico que ha implicado la
consulta a un gran ntimero de expertos, la celebracion de varios grupos de discusion, la
realizacion de un disefio muestral estratificado, el empleo de analisis y metodologias

propias de la Teorfa Clésica de los Tests y de la Teoria de Respuesta al Item.

La Justificacién Tedrica se ha organizado en dos capitulos:

*El primero constituye un acercamiento a la definicion del concepto de
calidad de vida y sus aspectos esenciales desde el modelo multidimensional
propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003). A pesar de la existencia de
otros modelos tedricos, nos centraremos en el anteriormente mencionado
por su indiscutible aceptacion internacional y por ser el mas frecuentemente
citado en el &mbito que nos ocupa.

*El segundo capitulo esta dedicado a la revision de la literatura cientifica mas

reciente acerca de la evaluacion de la calidad de vida en los distintos
colectivos implicados en este trabajo (i.e., personas mayores, personas con
discapacidad intelectual, personas con discapacidad fisica, personas con
problemas de salud mental, personas con drogodependencias y personas
con VIH o SIDA).

*Con objeto de no ser redundantes, dado que el Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO) cuenta con una dilatada trayectoria
en la investigacion de la calidad de vida que ha dado lugar a numerosas
lineas de investigacidn, articulos, capitulos, libros y tesis doctorales que
preceden a esta investigacion (Cérdoba, 2004; Crespo, 2003; Gomez-Vela,
2003; Gonzalez, 2002; Ibanez, 2009; Sabeh, 2004; Martin, 2006; Morentin,
2008), no sera objeto de ésta el realizar una revision exhaustiva desde el
nacimiento del concepto hasta nuestros dias, sino que nos concentraremos
en los aspectos esenciales del modelo tedrico que ha guiado este trabajo
(Schalock y Verdugo, 2002/2003) y en los avances realizados sobre éste en los
ultimos afios.
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La Parte Empirica se ha organizado en cinco capitulos.

*En el primero de ellos (el tercero de este trabajo), nos referiremos al
procedimiento de construccién de la Escala GENCAT y se describiran con
detalle la construccion del banco inicial de items, la consulta a 73 jueces
expertos realizada, la celebracién de cinco grupos focales con los distintos
colectivos implicados y el proceso de traduccion de la Escala GENCAT al
catalan.

*El cuarto capitulo esta dedicado a la validacion del instrumento mediante
algunos de los métodos propios de la Teoria Cldsica de los Test y mediante el
Andlisis Factorial Confirmatorio. De hecho, se someteran a prueba distintos
modelos derivados de la revision bibliografica con objeto de comprobar cudl
de ellos proporciona un mejor ajuste a los datos.

*En el quinto capitulo exponemos los resultados obtenidos mediante métodos
mas novedosos como los Modelos de Ecuaciones Estructurales Exploratorios
(ESEM, "Exploratory Structural Equation Modeling’) y otros enmarcados en la
Teoria de Respuesta al Item; mas concretamente, utilizaremos una extensién
del Modelo de Rasch aplicado a respuestas politomicas: el Modelo de Escalas de
Clasificacion de Rasch-Andrich (RSM, 'Rating Scale Model').

*El sexto capitulo se ha destinado a la comprobacion de distintas hipodtesis
relacionadas con los resultados obtenidos en la evaluaciéon de la calidad de
vida de los usuarios de servicios sociales en funcién de distintas variables.

eFinalmente, en el séptimo y ultimo se incluye la discusion en la que se
resumirdn las conclusiones generales y especificas del estudio y se
planteardn los que consideramos son sus puntos fuertes, sus principales
limitaciones y las lineas futuras de investigacion.



Justificaciéon tedrica

“La certidumbre de que todo esta escrito nos anula o nos

afantasma. [...]. Quizas me engafien la vejez y el temor, pero

sospecho que la especie humana -la Unica- esta por

extinguirse y que la Biblioteca per‘duraré: iluminada,
solitaria, infinita, perfectamente inmodvil armada de

volimenes preciosos, inttil, incorruptible, secreta.

BORGES, LA BIBLIOTECA DE BABEL, 1941







INTRODUCCION A LA JUSTIFICACION TEORICA

Hablar de calidad de vida significa en este trabajo hablar de resultados personales
individuales. Por lo tanto, nuestra revision comenzara con una descripcion del constructo
de calidad de vida individual y el importante papel que esta adquiriendo en el desarrollo y
la evaluacion de servicios y apoyos a las personas en situaciéon de desventaja social.
Aludiremos asi a un concepto holistico, multidimensional, que se centra en la persona y
que ayuda a concretar los indicadores mas relevantes de una vida de calidad (Schalock,
Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2007; 2008; Schalock,
Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008; Verdugo, 2006, 2009). Hablar de un enfoque
basado en la calidad de vida implica pues evaluar resultados personales como criterio para
identificar necesidades y planificar programas, a la vez que implica constatar los avances
que se alcanzan en el proceso de inclusién y de planificacion de los apoyos individuales

(Verdugo, 2009a).

Distinguiremos asi el concepto de otros utilizados abundantemente en la
actualidad: unos mas proximos a nuestra perspectiva, como el de calidad de vida familiar
(CVF), y otros algo mas alejados, como el de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). El
primero se centra (principalmente) en el bienestar de los familiares de personas con
discapacidad intelectual; el segundo, en aspectos preferentemente relacionados con el
bienestar fisico. Desde esta tltima perspectiva se han desarrollado multiples instrumentos,
tanto generales como especificos, para distintas poblaciones. Ninguna de estas dos
concepciones ni los instrumentos desarrollados bajo ambas perspectivas seran objeto de
revisién de este trabajo, si bien aludiremos brevemente a algunos de los instrumentos de
CVRS en el caso de las poblaciones en las que este enfoque es casi exclusivamente el tinico

utilizado en su evaluacion (e.g., personas con drogodependencias, VIH y SIDA).

El propésito de los dos capitulos de esta primera parte consiste en aportar al lector
una adecuada comprension del concepto de calidad de vida desde la perspectiva
individual y de los resultados personales, asi como establecer una base para su evaluacion
y aplicacién. Asimismo, aludiremos muy brevemente a otros conceptos intimamente
relacionados con éste como los de apoyos individualizados y conducta adaptativa. Todos

ellos suponen un potente motor de cambio en nuestro modo de ver a los receptores de
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servicios sociales y en las expectativas sobre la mejora de resultados personales, asi como

en la terminologia que utilizamos, en las practicas profesionales y en las politicas sociales.

Dada la importancia de realizar un planteamiento del problema abordado de
manera sistematica, se han utilizado los estandares para la preparaciéon y escritura de
articulos de revision en Psicologia planteados por Fernandez-Rios y Buela-Casal en 2009,
con el fin de garantizar en la medida de lo posible su calidad y creatividad. Pretendemos
asi, no realizar simplemente una relaciéon cronoldgica histérica de exposicion lineal y
descriptiva de la calidad de vida, sino realizar un trabajo algo mas reflexivo y constructivo.
Por este motivo, a diferencia de la organizacion tradicional habitualmente utilizada en la
Justificacion Tedrica de las tesis doctorales, hemos optado por organizar los capitulos de
revision tedrica segun el esquema sugerido por los mencionados autores: titulo,
introduccién o planteamiento inicial, objetivos, método (materiales, tipo de estudio,

procedimiento y analisis de la informacion), resultados y conclusiones.



El Concepto

de Calidad de Yida Individual







CAPITULO 1.

EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL

1. 1. Planteamiento inicial

El concepto de calidad de vida ha evolucionado en los ultimos afios desde una
perspectiva inicial de tipo filoséfico y conceptual muy general hasta convertirse en un
constructo social, un area de investigacién aplicada y un principio basico de prestacion de
servicios. La investigacion realizada en la tltima década ha servido para desarrollar el
modelo tedrico, identificar las dimensiones y sus indicadores centrales, y guiar su
aplicacion en la planificacion centrada en la persona, en la evaluacion de resultados y en la
mejora de la calidad (Schalock, 2004; Schalock y Verdugo, 2002/2003). Entre las razones que
explican su importancia encontramos la de su significado: el término ‘calidad de vida“ se ha
asociado desde sus comienzos a aspectos positivos y deseables de la vida de las personas;
nos lleva a pensar de este modo en satisfaccion, bienestar y felicidad. A pesar de que este es
el significado que ha dominado durante las tres ultimas décadas, a lo largo de las
siguientes paginas mostraremos cdmo ha ido evolucionando la comprension y la aplicacion
del concepto hasta ir acercandose —si bien atin no se ha conseguido— de modo progresivo
hacia una teoria de calidad de vida unificada que pueda impulsar atin mas su investigacion

y aplicacion en las organizaciones y los servicios.
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1. 2. Objetivo

El objetivo general de este capitulo consiste en responder a la pregunta ;qué
entendemos por calidad de vida individual? Para responder tal cuestion, intentaremos

realizar una sintesis de las respuestas a las siguientes cuestiones especificas:

1. ;Qué se ha entendido por calidad de vida desde la aparicion del concepto?

2. ;Cuadl es la concepcidn actual de calidad de vida individual?

3. ;Cuales son los criterios que debe cumplir un modelo?

4. ;Como se concibe la calidad de vida desde el modelo de Schalock y Verdugo
(2002/2003)?

5. ¢Como se desarrolld y validd el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003)?

6. ;Cdémo se aplica el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003)?

7. ¢(Cudles son los retos y lineas emergentes en el ambito de la calidad de vida?

1. 3. Método

1. 3. 1. Materiales

Con el fin de contestar a las preguntas anteriormente formuladas, revisamos
numerosos articulos de investigacién, de revision y de divulgacién; libros (e.g., Schalock,
Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, 2006); capitulos de
libros (e.g., Schalock, Keith, Verdugo y Gomez, en prensa; Verdugo, Gomez, Schalock y
Arias, en prensa); libros de actas de congresos (e.g., Verdugo y Jordan de Urries, 2006;
Verdugo, Nieto, Jordan de Urries y Crespo, 2009); tesis doctorales (e.g., Cérdoba, 2004;
Crespo, 2003; Gémez-Vela, 2003; Gonzalez, 2002; Ibafiez, 2009; Martin, 2006; Matikka, 2001;
Morentin, 2008; Sabeh, 2004); trabajos de grado (e.g., Gémez, 2005; Ibafiez, 2005; Navas,
2009) e informes de investigacion (e.g., Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2003;
Aguado et al., 2006; Verdugo, Arias y Gémez, 2006b, 2009).



1. 3. 2. Tipo de estudio

Los trabajos de revision pueden ser integradores, interpretativos o agregativos
(Fernandez-Rios y Buela-Casal, 2009): los integradores son un conjunto de estudios,
prioritariamente cuantitativos, que utilizan técnicas como el meta-analisis; los
interpretativos parten principalmente de trabajos cualitativos para conseguir una
interpretacion cientifico-humanista de la teoria y de los resultados; y los agregativos
unifican textos sobre un tema. En el presente trabajo procuraremos aunar las tres
perspectivas para proporcionar una mejor fundamentacion de los resultados de la revision

(Cooper, 2009; Cooper, Hedges y Valentine, 2009; Higgins y Green, 2008).

1. 3. 3. Procedimiento

Con objeto de recopilar la informacion mas relevante sobre el tema se han utilizado
fundamentalmente dos tipos de recursos: (a) diversas bases de datos de Psicologia y (b) las
publicaciones del INICO. No obstante, dado que uno de los directores de esta tesis, el Dr.
Miguel Angel Verdugo, es uno de los autores del modelo utilizado, hemos tenido también
acceso al material en prensa sobre la conceptualizacion y evaluacion de la calidad de vida,
asi como a informes de investigacion de otros colegas atin sin publicar. Asimismo, durante
todo el proceso de revision, hemos contado con un estrecho contacto con el primer autor
del modelo, el Dr. Robert L. Schalock, que ha guiado y orientado todo el proceso desde los
comienzos de esta linea de investigacion. Por todos estos motivos, podemos garantizar la

actualizacion del proceso de revisién llevado a cabo sobre este modelo.

Las bases de datos consultadas fueron PSYCINFO, ERIC, PsyBOOKS, PsycArticles,
OVID y Psicodoc; los principales términos de btiisqueda fueron ‘quality of life’ y “calidad de
vida’, aunque ambos se combinaron también con otros como ‘model’, ‘theory’ o
‘conceptualization’ (en espafol, ‘modelo’, ‘teoria’ o ‘concepcion’) tanto en el titulo como en
los descriptores; no se restringieron las fechas, si bien el andlisis se ha centrado
especialmente en el periodo 2000-2009; y seleccionamos solo los articulos en espafiol e
inglés que pudimos obtener a texto completo. De los encontrados, mas del 90% estaban
relacionados con ‘calidad de vida relacionada con la salud” y un pequeno porcentaje se

referian a ‘calidad de vida familiar’, por lo que fueron desechados.
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1. 3. 4. Andlisis de la informacion

Todo el material recopilado se organizé por tematicas en funcion de que su
contenido estuviera relacionado con alguna de las preguntas planteadas en los objetivos.
Una vez organizados por tematicas, se ordenaron por orden cronolégico para su lectura y
revision detenida. A continuacién, se categorizaron en funcion de aspectos clave o temas

especificos.

1. 4. Resultados

1. 4. 1. Breves nociones histdricas sobre el concepto de calidad de vida

El término calidad de vida es un concepto antiguo y reciente a la vez: antiguo
porque su esencia estuvo presente en los debates filoséficos sobre el bienestar, la felicidad y
la buena vida durante muchos siglos (de hecho, filésofos como Aristételes y Platon ya
discernian sobre el tema); reciente, en cambio, porque el comienzo de su uso académico o
cientifico encuentra sus origenes en los afios 60, a raiz del interés que surgié entonces por el

bienestar humano y la evaluacion del cambio social.

1. 4. 1. 1. Antes de los arios 80

Antes de la década de los 60, tan solo se encuentran conceptos proximos que, si
bien contribuyeron al nacimiento del constructo de calidad de vida, hoy se consideran
conceptos bien distintos (e.g., ‘renta per capita’, ‘nivel de vida’, ‘indicadores sociales’);
todos ellos se consideraban medidas objetivas a la vez que normativas. No fue hasta finales
de los afos 60 y durante la década de los 70 cuando el concepto de calidad de vida se
vincul6 realmente a una nocién que incorporaba evaluaciones (denominadas ya entonces)
subjetivas; es decir, evaluaciones que incluian aspectos como los sentimientos personales
de felicidad o satisfaccion. Desde aquel momento el concepto experimentd una evolucion
muy significativa que implicoé superar la concepcion del bienestar en términos puramente
objetivos e incluir la perspectiva subjetiva de satisfaccion con la vida. De este modo, la
nocion de calidad de vida pas6 de tener un cardcter puramente social y de basarse en
aspectos objetivos a ser entendida desde una perspectiva mas subjetiva y centrada en la

persona.



1. 4. 1. 2. La década de los 80

Hubo que esperar hasta la década de los 80 para que se produjera la consolidacion
del concepto. Es entonces cuando comienza a producirse un cierto consenso entre los
investigadores y se progresa en la concepcion de distintos modelos de calidad de vida, asi
como en su operativizacidon y medicion. No en vano fueron estos afios los de la revolucion
de la calidad y el desarrollo de las oportunidades; la legislacion comenzo6 a centrase en
promover la calidad y los movimientos en defensa de los derechos humanos contribuyeron

con notables avances.

Durante los afios 80, desde el ambito de la discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo, se adoptd el concepto de calidad de vida por cuatro razones
principalmente (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009): (a) captaba la nueva visién de las
personas con discapacidad en términos de autodeterminacion, capacitacion, inclusiéon e
igualdad, por lo que se convirti6 en el vehiculo ideal para alcanzar estas metas y lograr una
mayor satisfaccién; (b) aportaba un lenguaje comun que reflejaba los objetivos de
normalizacién, desinstitucionalizacidn, integracién y transparencia en los programas de
atencion; (c) estaba en coherencia con la revolucidn de la calidad al hacer especial hincapié
en la calidad de los productos y los resultados; al ser aplicable a programas de servicios
humanos podia integrarse en la planificacion centrada en la persona, en los modelos de
apoyos, en la mejora de resultados personales y en la mejora de la calidad; y (d) coincidia
con las expectativas de los receptores de servicios y apoyos, que deseaban que éstos

influyeran de forma significativa y positiva en su bienestar personal.

1. 4. 1. 3. La década de los 90

Podriamos calificar los afios 90 como la década de los resultados y la rendicién de
cuentas. El concepto se puso entonces a la cabeza de los esfuerzos por la innovacion y los
cambios, situacién que exigia una comprension diferente del concepto. Por ello, es durante
estos afios cuando de manera mucho mas concreta se trabajo por la especificacion o
concrecion del concepto y sus dimensiones, su medicién y su integracion en las practicas

profesionales.
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La investigacion comienza a incrementarse rapidamente durante estos afos y dara
lugar a mas de 100 definiciones (Cummins, 1997b) y mas de 1.000 instrumentos de
evaluacion (Hughes y Hwang, 1996). El creciente interés en el tema da lugar a que en esta
década se fragiien los llamados 12 principios de calidad de vida, que tratan de dar
respuesta a la urgente necesidad de clarificar el concepto y que fueron propuestos y
difundidos por un grupo internacional de investigadores y profesionales de la calidad de
vida (Schalock et al., 2002). En la Tabla 1 se resume una reciente revision de tales principios,
cuyos temas fundamentales aluden a los conceptos de inclusién, igualdad,
autodeterminacién, capacitacién, oportunidades de desarrollo y practicas basadas en la
evidencia (Brown y Brown, 2005; Schalock, 2005, 2006; Verdugo, Schalock, Keith y
Stancliffe, 2005). Una exploracion empirica de los principios conceptuales se puede
encontrar en Bramston, Chipuer y Pretty (2005) y una aplicacion con profesionales que

trabajan en servicios en Baum (2005).

Tabla 1. Principios de conceptualizacion, medicién y aplicacion de la calidad de vida

Principios de conceptualizacién:

1. Lacalidad de vida es multidimensional y estd influida por factores personales y
ambientales, asi como por sus interacciones.

2. Lacalidad de vida presenta los mismos componentes para todas las personas.

La calidad de vida tiene componentes objetivos y subjetivos.

4. La calidad de vida mejora con la autodeterminacion, la disposicién de recursos, las
metas vitales y la inclusion.

«®

Principios de medicion:

5. Lamedicion de calidad de vida incluye la medida en que las personas tienen
experiencias vitales que valoran.

6. Lamedicion de calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una vida
plena e interconectada.

7. Lamedicién de calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y
culturales que son importantes para las personas.

8. Lamedicion de calidad de vida combina experiencias vitales comunes a todos los
seres humanos con experiencias particulares de cada persona.

Principios de aplicacion:

9. Laaplicacion de la calidad de vida mejora el bienestar dentro de los contextos
culturales.

10. Los principios de calidad de vida deben constituir la base de las intervenciones y de
los apoyos.

11. Las aplicaciones de la calidad de vida deben basarse en la evidencia.

12. Los principios de calidad de vida deben ocupar un lugar destacado en la formacién
profesional.



1. 4. 1. 4. La presente década

Los esfuerzos de investigacidn, evaluacidon y aplicaciéon de la presente década
(2000/2010) se han basado fundamentalmente en los 12 principios expuestos en la Tabla 1y
se han dirigido a proporcionar una base conceptual y empirica mas sdlida para la
evaluacion y aplicacion del constructo. A partir de ellos, ha emergido un creciente consenso
en torno a cuatro orientaciones sobre el uso de resultados personales relacionados con la
calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009): (a) reconocimiento del caracter
multidimensional de la calidad de vida; (b) desarrollo de indicadores para cada una de las
dimensiones de calidad de vida; (c) evaluacion de los aspectos objetivos y subjetivos de la
calidad de vida; y (d) enfoque en los predictores de resultados de calidad (e.g., Ruggeri et
al., 2005).

Lo cierto es que en nuestros dias, podemos afirmar que el concepto de calidad de
vida se esta aplicando en numerosos paises como (Schalock y Verdugo, 2002/2003): (a) una
nocion sensibilizadora que nos ofrece referencia y guia desde la perspectiva individual,
centrada en las dimensiones nucleares de una vida de calidad; (b) un constructo social que
proporciona un modelo para evaluar las dimensiones principales de calidad de vida; y (c)
un tema unificador que proporciona una estructura sistematica para aplicar politicas y
practicas orientadas a la calidad de vida. Asi, el uso del concepto ha adquirido primordial
importancia en los servicios sociales, de salud y educativos, pues permite subrayar la
importancia de las opiniones y experiencias del propio individuo asi como justificar los
programas y actividades en funcién de los avances medibles en logros personales de los

usuarios de los servicios.

1. 4. 2. Concepcion actual de la calidad de vida

La concepcién y definicion de la calidad de vida es un proceso complejo que ha
presentado numerosas dificultades a lo largo de la historia del concepto. Como ya hemos
senalado, los investigadores en las tltimas décadas han aportado una gran diversidad de
definiciones que a su vez han dado lugar a centenares de instrumentos de evaluacion de
distintas facetas relacionadas con la calidad de vida. Dado que auin en nuestros dias el
logro de una definicién aceptada por todos no ha dejado de parecer un reto inalcanzable, la
comunidad cientifica ha comenzado a optar mas bien por el establecimiento de un marco

conceptual que unifique las dimensiones e indicadores centrales de una vida de calidad.
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Dada la complejidad y multidimensionalidad del constructo, surgen los llamados
modelos operativos (i.e., modelos que tratan de reproducir de forma sencilla una realidad tan
compleja como es la calidad de vida de las personas). De este modo, podemos decir que los
modelos se utilizan para facilitar el entendimiento y comprensién del complejo fenémeno
de la calidad de vida mediante la identificaciéon de componentes o factores centrales, que en
el caso del tema que nos ocupa se conocen de forma general como dimensiones de calidad de
vida. Un modelo operativo describe conceptos y variables clave para la compresion,
operativizacion y aplicacion del constructo. De este modo, el desarrollo, la aplicacion y el
uso de un modelo constituyen un primer paso importante en la aplicacion valida del

concepto.

Si esto es asi, el reto consiste en contar con un marco conceptual o con un modelo
operativo de calidad de vida ampliamente aceptado mas que en lograr un acuerdo sobre su
definicion (Schalock, 2000). Gracias al trabajo realizado por el ‘Grupo de Investigacion con
Interés Especial sobre Calidad de Vida de la Asociacion Internacional para el Estudio
Cientifico de las Discapacidades Intelectuales’ (‘Special Interest Research Group on Quality of
Life’) de la ‘Asociacién Internacional para el Estudio Cientifico de la Discapacidad
Intelectual” (‘International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities’,
IASSID), podemos afirmar que en la actualidad existe un consenso internacional sobre
aspectos esenciales del constructo. Este consenso se concreta en los principios conceptuales

basicos de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2008) que se exponen en la Tabla 2.

Tabla 2. Consenso internacional sobre los aspectos esenciales de la calidad de vida

1. La calidad de vida se compone de los mismos indicadores y relaciones que son
importantes para todas las personas.

2. La calidad de vida se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven
satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas
importantes.

3. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es
fundamentalmente la percepciéon del individuo la que refleja la calidad de vida que
experimenta.

4. La calidad de vida se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual.

5. La calidad de vida es un constructo multidimensional influido por factores personales
y ambientales, tales como las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el
trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de residencia, la vivienda, la educacion, la
salud, el nivel de vida y el estado de la propia nacion.



La revisiéon de la literatura sobre modelos de calidad de vida actuales pone de
manifiesto los numerosos esfuerzos llevados a cabo para conseguir el logro de un modelo
operativo valido. Entre ellos, destacan los modelos que podemos agrupar en los siguientes
grupos: (a) calidad de vida individual o centrada en la persona (e.g., Campbell, Converse y
Rodgers, 1976; Cummins, 1997a, 2000; 2005; Felce y Perry, 1995, 1996; Petry, Maes y
Vlaskamp, 2005, 2007; Schalock y Verdugo, 2002/2003); (b) calidad de vida familiar (e.g.,
Brown et al., 2009; Schippers y van Boheemen, 2009; Summers et al., 2005; Werner, Edward
y Baum, 2009; Zuna, Turnbull y Summers, 2009); y (c) calidad de vida relacionada con la
salud (e.g., Byrne-Davis, Bennett y Wilcock, 2006; Ferrans, Zerwic, Wilbur y Larson, 2005;
Kreitler y Kreitler, 2006; Rahtz, Sirgy y Lee, 2004; Taillefer, Dupois, Roberge y May, 2003;
Velarde y Avila, 2002).

Todos los modelos mencionados, de acuerdo con el consenso internacional
anteriormente mencionado, tienen en comun la concepciéon multidimensional del
constructo, pues en todos ellos se manifiesta el entendimiento de la calidad de vida como
una estructura multielemento compuesta por diversas dimensiones, entre ellas (Hughes et
al., 1995; Hughes y Hwang, 1996): (a) relaciones e interacciones sociales; (b) bienestar
psicologico y satisfaccion personal; (c) empleo; (d) autodeterminacién, autonomia y
elecciones personales; (e) ocio y tiempo libre; (f) competencia personal, ajuste comunitario y
habilidades de vida independiente; ) contexto residencial; (g) inclusién en la comunidad;
(h) normalizacion, servicios de apoyo recibidos; (i) indicadores individuales y
demograficos; (j) desarrollo personal y desempefio; aceptacion social, estatus social y
adecuacién ecoldgica; (k) bienestar fisico y material; y (I) responsabilidad civica. Notese en
paginas posteriores que, dependiendo del modelo en cuestion, estos elementos pueden ser
incluidos o no en los modelos a través de conceptos o términos similares, en algunas
ocasiones mas concretos y en otras mas generales. De este modo, los diversos modelos se
distinguen ligeramente entre si segun la naturaleza, la diversidad y la elaboracién de las
dimensiones mencionadas.

Dicha revision de la literatura pone ademas de manifiesto que en los esfuerzos de
desarrollo de modelos e instrumentos de evaluacion de la calidad de vida existe una
necesidad generalizada y patente de centrarse en (Schalock et al., en prensa): (a) especificar
las variables y conceptos que deben constar en un modelo de calidad de vida; (b) lograr un
mejor entendimiento de la relacion entre las dimensiones concretas del modelo y otras

variables externas; (c) desarrollar modelos mas sofisticados que incluyan una mejor

capitulo 1: el concepto de calidad de vida individual



capitulo 1: el concepto de calidad de vida individual

54

definicion del contenido y los limites del concepto de calidad de vida; y (d) validar la

estructura factorial y la naturaleza jerarquica del constructo.

Los siguientes apartados se centran en el desarrollo de los modelos de calidad de
vida individual, dado que son los tinicos de los mencionados anteriormente que tienen
alguna relacion con la perspectiva y objetivos de este trabajo. Empezaremos por el modelo
comprehensivo de calidad de vida de Cummins (1996, 2000, 2005), que ha tenido especial
relevancia por ser aplicable a toda la poblacién, con o sin discapacidad. A continuacién,
describiremos brevemente el modelo de Felce y Perry (1995, 1996) y analizaremos después
una aplicacion y adaptacion reciente de este modelo para su aplicaciéon en personas con
discapacidad profunda y multiple (Petry et al., 2005, 2007). Finalmente, terminaremos con
el modelo de calidad de vida mas citado actualmente y el que parece contar con mayor
aceptacion en la comunidad cientifica nacional e internacional: el modelo propuesto por
Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2008). No obstante, antes de exponer los principales
modelos de calidad de vida, presentamos a modo de resumen la Tabla 3, en la que se
recogen las dimensiones propuestas por los principales investigadores de calidad de vida y

en la que se puede observar la similitud de los factores propuestos por todos ellos.

Tabla 3. Dimensiones e indicadores de calidad de vida (autores de referencia)

Relaciones e interacciones sociales; Bienestar psicoldgico y satisfaccion
personal; Empleo; Autodeterminacion, autonomia y toma personal de
decisiones; Entretenimiento y ocio; Competencia personal; Adecuacion de la
comunidad y capacidad de vida independiente; Integracion en la comunidad,
Normalizacion, desarrollo y plenitud personal; Aceptacion social, situacién

social y Ubicacion ecolégica; Bienestar fisico y material; Responsabilidad civica.

Bienestar fisico; Bienestar psicoldgico; Grado de independencia; Relaciones
sociales; Entorno; Creencias espirituales y personales.

Bienestar emocional; Relaciones interpersonales; Bienestar material; Desarrollo

personal; Bienestar fisico; Autodeterminacion; Inclusion social;
Responsabilidad civica.
Bienestar fisico; Bienestar material; Bienestar social; Desarrollo y actividades;
Bienestar emocional.
Bienestar material; Salud; Productividad; Intimidad, sequridad; Papel en la
comunidad; Bienestar emocional.
Bienestar fisico; Bienestar psicoldgico; Bienestar espiritual; Bienes materiales;
Bienes sociales; Bienes comunitarios; Recursos prdcticos; Recursos de ocio;
Recursos de desarrollo.
Bienestar emocional; Bienestar fisico; Bienestar material; Relaciones
interpersonales; Inclusion social; Desarrollo personal; Autodeterminacion y
Derechos.

Nota. OMS = Organizacion Mundial de la Salud.



1. 5. 2. 1. Modelo comprehensivo de calidad de vida de Cummins (1997a, 2000, 2005)

El modelo propuesto por Cummins (1997a, 2000, 2005) aporta una definicién
operativa de calidad de vida que posibilita su evaluaciéon a través de una perspectiva
objetiva (concebida como bienestar referido a la norma) y una perspectiva subjetiva
(concebida como percepcion del bienestar) con relacion a siete dimensiones relevantes: (a)
bienestar material; (b) salud; (c) productividad; (d) intimidad; (e) seguridad; (f) presencia
en la comunidad; y (g) bienestar emocional. Estas dimensiones se derivaron de una
exhaustiva revisiéon de la literatura cientifica y se consideran aplicables a todas las
personas, tengan o no discapacidad. Sobre este ultimo aspecto, el autor pone un énfasis
especial en el riesgo que puede suponer establecer diferencias entre las personas en funcion

de clasificaciones categéricas y del uso de etiquetas.

Cuando la calidad de vida de la personas con discapacidades se concibe de forma
diferente a la del resto de la poblacion adulta, los estdndares tienden a bajar. Es
necesario que las definiciones e instrumentos se apliquen de igual forma a personas

con y sin discapacidades (Cummins, 1997a, p. 136).

Desde esta perspectiva, integradora y comprehensiva, se aboga por considerar
variables objetivas (denominadas hoy comunmente condiciones de vida) y variables
subjetivas (entendidas como satisfaccion de la persona con respecto a sus condiciones de
vida). Tanto las variables objetivas como las subjetivas se ponderan segun la importancia o
el valor que la persona concede a cada dimensién evaluada. De este modo, Cummins
concede en su conceptualizacion una importancia especial a la percepcion que el propio
individuo tiene de sus condiciones y necesidades, por lo que ésta no depende sdlo del nivel
objetivo que la persona presenta en esa esfera concreta en relacion con el resto de la
poblaciéon, ni de la satisfaccion que experimenta con la misma, sino también de la
importancia que ésta le concede. Por consiguiente, Cummins propone una evaluacion
subjetiva de calidad de vida que no se reduce sélo a la satisfaccion, sino que incluye un

ingrediente que matiza la valoracién subjetiva: el factor de importancia (Figura 1).

Este modelo comprehensivo u homeostatico de calidad vida es un modelo
integrador donde una capacidad genética primaria (la personalidad) se integra con un
sistema de amortiguadores internos (el control, la autoestima y el optimismo) que se hallan

mediados por unos determinantes de tercer orden (el contexto social), cuyo objetivo se
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centra en mantener constante el desempefio de la persona a pesar de los cambios que se
puedan producir en el contexto. El determinante de primer orden (la personalidad),
constituye el componente afectivo. Los segundos determinantes (el control, la autoestima y
el optimismo) implican procesos cognitivos. Los factores contextuales y sociales ejercen
influencia sobre los factores anteriores, pero la experiencia subjetiva de calidad de vida se
mantiene mas o menos estable puesto que esta sometida a un poderoso control endégeno
(homeostasis). De este modo, la calidad de vida subjetiva no cambia a menos que se
produzca un acontecimiento ambiental lo suficientemente aversivo como para cambiar el

control homeostatico descrito (Arostegui, 2002) (ver Figura 2).

Un rasgo adicional que otorga al modelo una relevancia especial es su concrecion
en un instrumento de evaluacion muy difundido y utilizado: la Escala Comprehensiva de
Calidad de Vida (ComQol), aplicable a poblacién con y sin discapacidad intelectual. Sobre

ella trataremos mas adelante.

Calidad de vida objetiva Calidad de vida subjetiva

*Bienestar material e Satisfaccion

eSalud eBienestar material
eProductividad eSalud

eIntimidad eProductividad

*Seguridad eIntimidad

*Presencia en la comunidad *Seguridad

*Bienestar emocional *Presencia en la comunidad

eBienestar emocional

Valores individuales (importancia)

Variables sociales

Figura 1. Modelo Comprehensivo de calidad de vida (Cummins, 2000)



Determinantes de 1¢ Determinantes de 2°

orden: orden:
AMORTIGUADORES
PERSONALIDAD INTERNOS

o Control
Extroversion . Calidad de vida
- Autoestima .
Neuroticismo subjetiva

Optimismo

Experiencia

Determinantes de 3¢r
orden:

MEDIO AMBIENTE

Figura 2. Modelo de calidad de vida subjetiva (Cummins, 2000)

1. 4. 2. 2. Modelo de Felce y Perry (1995, 1996)

En 1995, Felce y Perry revisaron una serie de modelos conceptuales y propuestas de
evaluacion del constructo calidad de vida (Andrews y Withey, 1976; Baker e Intagliata,
1982; Bigelow et al., 1982; Blunden, 1988; Borthwick-Duffy, 1992; Campbell et al., 1976;
Cummins, 1993a, 1993b; Flanagan, 1978; Franklin, Simmons, Solovitz, Clemons y Miller,
1986; Heal y Chadsey-Rusch, 1985; O’Brien, 1987; Parmenter, 1988; Schalock, Keith y
Hoffman, 1990; Stark y Goldsbury, 1990). De esta revisién obtuvieron una serie de
indicadores que aparecian de forma repetida y que podian agruparse en torno a cinco
dimensiones generales definidas a través de indicadores clave: (a) bienestar fisico (salud,
forma fisica, movilidad y seguridad personal); (b) bienestar material (ingresos, calidad de la
vivienda, transporte, seguridad econdémica y posesiones); (c) bienestar social (relaciones
personales y participacion en la comunidad; (d) desarrollo y actividad (competencia,
productividad y actividad); y (e) bienestar emocional (felicidad y satisfaccion, sentimiento
de estrés, salud mental, autoestima, satisfaccion con el estatus dado por los otros y el

respeto, satisfaccion con la fe y las creencias, satisfaccion con la sexualidad).
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A partir de esta revision, como se muestra en la Figura 3, los autores proponen un
modelo tripartito que trata de integrar la descripcidn objetiva de las condiciones de vida y
la evaluacion subjetiva de la satisfaccidon personal con una tercera dimension: las
aspiraciones y los valores personales (denominada ‘importancia’). La importancia de los
valores personales y el peso de la valoraciéon de las experiencias vitales han sido
considerados también por otros autores de reconocido prestigio (Campbell et al., 1976;
Cummins, 1997a, 1997b; Renwick, Brown y Rapley, 2000). Los tres componentes
mencionados interaccionan de forma continua y estan influidos por eventos y condiciones
externas. Las relaciones entre los tres componentes y sus influencias externas (e.g., el
empleo, la economia, las variables politicas y los cambios sociales) son las que determinan

la calidad de vida de una persona.

Segin lo anteriormente planteado, las personas difieren en cuanto a sus
preferencias, prioridades y valores. Por ello, segin los autores, es tarea obligada que la
descripcion objetiva de la calidad de vida se complemente con la evaluacion de la

satisfaccion de las personas en las diferentes dimensiones de calidad de vida.

Condiciones de vida
objetivas

Influencias externas Bienestar subjetivo Calidad de vida

Valores y aspiraciones
personales:
importancia

Figura 3. Modelo calidad de vida de Felce y Perry (1995)



[...] Calidad de vida es definida como un bienestar general, el cual comprende tanto
descriptores objetivos como subjetivos del bienestar fisico, material, social y
emocional, junto con el alcance que tiene el desarrollo personal y el desarrollo de
actividades, todo ello ponderado por un conjunto de valores personales (Felce y

Perry, 1995, p. 60).

Dos afios mas tarde, en 1997, Felce propone un modelo de calidad de vida en el que
integra los indicadores de calidad de vida objetivos y subjetivos, asi como los valores
personales que llevan al individuo a otorgarles una importancia personal en las distintas
dimensiones. Estos indicadores se organizan en torno a cinco areas: (a) bienestar fisico; (b)
bienestar material; (c) bienestar social: d) bienestar productivo; y (e) bienestar civico. El
autor recomienda, ademas, que los indicadores se interpreten teniendo en cuenta el marco
de referencia del individuo, sus experiencias y sus circunstancias, asi como su

personalidad.

1. 4. 2. 3. Modelo de Petry, Maes y Vlaskamp (2005, 2007)

Entre los escasos esfuerzos por operativizar el concepto de calidad de vida para el
colectivo de personas con discapacidad multiple y profunda, los mas recientes son los
estudios de Petry, Maes y Vlaskamp. Estos autores llevaron a cabo la primera investigacion
en 2005 con participantes de Bélgica, Holanda y Alemania. El objetivo consistia en
determinar si las cinco dimensiones basicas de calidad de vida propuestas por Felce y Perry
(1995) eran aplicables y validas en el colectivo de personas con discapacidad profunda y

multiple.

Al considerar que las personas con discapacidad multiple y profunda no poseen las
habilidades necesarias para expresar sus experiencias subjetivas verbalmente (Selai y
Rosser, 1993) y no ser consistentes los resultados de investigaciones en los que se utilizaban
medios de comunicacion no verbal, observacion directa o personas proximas (Heal y
Sigelman, 1996; McVilly, Burton-Smith y Davidson, 2000; Stancliffe, 1995, 2000; Rapley,
Ridgway y Beyer, 1998), los autores realizaron un estudio exploratorio cualitativo de
estudio de casos multiples entrevistando a un grupo (N = 76) de padres (n = 40 ) y
profesionales de atencién directa (n = 30). Tras realizar los analisis pertinentes, los autores

constataron que las cinco dimensiones identificadas por Felce y Perry (1995) fueron
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identificadas de forma espontanea por mas de la mitad de los respondientes como
relevantes para la calidad de vida de las personas con discapacidad multiple y profunda.
Cuando preguntaron por ellas de forma explicita, los valores oscilaron entre 88,2 y 100%

segtin la dimension.

Un resultado a destacar fue que la operativizacion de estas dimensiones basicas
diferia en tres aspectos fundamentales de las operativizaciones existentes para otros
colectivos. La primera diferencia hacia alusion al tipo de indicadores mencionados. Padres
y profesionales nombraron indicadores relacionados con la higiene, la alimentacién, el
descanso, las ayudas técnicas, la comunicacion, la seguridad basica y la atencion
individual. Estas categorias no estaban incluidas en el modelo original y, sin embargo,
resultaron especialmente importantes para este colectivo dadas sus limitaciones y
necesidades de apoyo en estas areas concretas. Por otra parte, un nimero muy reducido de
padres y profesionales mencionaron los indicadores forma fisica, seguridad personal,
ingresos, estrés, salud mental, sexualidad y fe. No por ello puede concluirse que los
aspectos sefialados no son importantes, pues tal conclusiéon seria excesivamente

aventurada.

En segundo lugar, los autores compararon la operativizacion realizada por los
participantes de su estudio con otros modelos generales de calidad de vida. Dicha
comparacion puso de manifiesto que aquella diferia de los tltimos en un aspecto esencial:
las personas con discapacidad multiple y profunda son extremadamente dependientes de
terceros a la hora de satisfacer sus necesidades y, por tanto, su calidad de vida depende
enormemente de aquellos que les proporcionan apoyos. El contenido de las dimensiones de
calidad de vida es similar para personas con discapacidad severa y para personas con
mayor nivel de funcionamiento pero, debido a sus limitaciones, las primeras no pueden
alcanzarlas sin apoyos. Un aspecto especialmente relevante relacionado con esta cuestion y
surgido en este estudio tiene que ver con las caracteristicas que la persona proveedora de
apoyos debe poseer. El estudio reveld que la provision de apoyos debia producirse a través

de una relacion segura con un familiar o profesional sensible.

La tercera y ultima diferencia encontrada en relaciéon con los indicadores de calidad
de vida consistia en que el contenido de éstos era diferente para las personas con

discapacidad maultiple y profunda en comparacion con otros colectivos; ejemplo de ello es



el hecho de que las personas con discapacidad multiple y profunda ejercen un impacto en
su ambiente de forma diferente al que lo hacen personas con un nivel inferior de

discapacidad o personas sin discapacidad.

Los tres resultados comentados permiten concluir que las dimensiones de calidad
de vida son universales pero que su operativizacion a través de indicadores concretos varia
de forma considerable en el caso de las personas con discapacidad multiple y profunda.
Este resultado es acorde con otras lineas de investigacion sobre modelos de calidad de vida
actuales (Cummins, 1997b; Felce y Perry, 1997; Gardner y Carran, 2005; Hughes y Hwang,
1996; Ouellete-Kuntz y McCreary, 1996; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y
Keith, 1993; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Schalock et al., en prensa; Vlaskamp, 2000).

A partir del estudio anterior, los autores comenzaron en 2007 un segundo estudio
en que construyeron un pool de items relacionados con la calidad de vida y los apoyos de
personas con discapacidades multiples y profundas. Un panel de expertos evalud el
contenido y la estructura del banco de items con el objetivo de mejorar su validez y
utilidad. Para analizar la informacion, se utilizé la metodologia Delphi. El método Delphi
es un procedimiento en el que participa un panel de expertos a quienes se les proporciona
una serie de cuestionarios y un determinado feedback con el tnico fin de alcanzar un
consenso con respecto a un tema concreto (Polit y Hungler, 1999). El proceso incluyé dos
rondas en las que se aseguraron tres caracteristicas basicas en esta metodologia: el
anonimato, el control del feedback y el control de la informacién estadistica acerca de las

respuestas grupales (Adler y Ziglio, 1996).

La muestra del estudio estuvo compuesta por 45 expertos en teoria (n = 12), en
practica (n = 12) y en experiencia directa (n = 12) procedentes de Bélgica (n = 12), Alemania
(n = 12), Holanda (n = 11) y Reino Unido e Irlanda (n = 10). Tras realizar los analisis
cualitativos y cuantitativos oportunos, los resultados pusieron de manifiesto que la
mayoria de los items eran relevantes para la calidad de vida de las personas con
discapacidad multiple y profunda. En la primera ronda, el 91% de los items alcanzé el 80%
de consenso. En la segunda ronda, el 78,7% de los items alcanzo el criterio del 85% de
consenso. No se encontraron diferencias en funcién del tipo de expertos ni entre paises.
Ademas, se incluyeron algunos items que los expertos consideraron relevantes y no estaban

incluidos en el banco inicial.
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La principal aportacion de este estudio son 176 items que parecen constituir una
operativizacion del concepto de calidad de vida valida para este colectivo. No obstante,
cabe sefialar que se trata de un enfoque desarrollado desde la perspectiva de las personas
proximas, enfoque que es considerado por algunos autores como un indicador poco fiable
de la percepcion que la propia persona tiene sobre su vida (Perry y Felce, 2002; Schalock y
Verdugo, 2002/2003). Ademas, no debemos olvidar que se trata de indicadores objetivos de
calidad de vida y, por tanto, el estudio de los componentes subjetivos de la calidad de vida

de estas personas es todavia un reto por abordar.

1. 4. 2. 4. Modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2008)

Si analizamos éste y los modelos descritos anteriormente, resulta evidente que los
distintos autores proponen diversos modelos en la misma linea: varian el nimero y la
formulacion de las dimensiones, pero la propuesta conceptual es similar en el sentido de
que la calidad de vida se entiende como el conjunto global de las valoraciones obtenidas en
diferentes dimensiones. No obstante, la comprensién del concepto de calidad de vida
implica la comprensién no solo de sus dimensiones e indicadores centrales (cuestion a la
que nos referiremos con mas detalle mas adelante), sino también sus principios de

conceptualizacién, medida y aplicacion (Schalock, 2005; Verdugo et al., 2005).

En este sentido, Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007; 2008;
Schalock et al., en prensa; Verdugo, 2006) conceptualizan o definen la calidad de vida
individual como un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b)
tiene propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic); (c) tiene componentes
objetivos y subjetivos; y (d) estd influenciado por caracteristicas personales y factores

ambientales.

En cuanto a su medicidn, los autores defienden que hace referencia al grado en que
las personas tienen experiencias vitales que valoran, refleja las dimensiones que
contribuyen a una vida plena e interconectada, tiene en cuenta el contexto de los ambientes
fisico, social y cultural que son importantes para las personas, e incluye experiencias
humanas comunes y experiencias vitales tinicas. A este respecto, cabe sefialar que medir los
resultados personales relacionados con la calidad de vida de las personas es en la

actualidad un proceso conceptual y psicométricamente claro en este modelo; prueba de



ellos son las instrumentos de evaluacion desarrollados recientemente sobre la base de este
marco conceptual (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzdlez y Rozada, 2008; Aguado, Alcedo,
Rueda, Gonzalez y Real, 2008; Aguado, Gonzalez, Alcedo y Arias, 2003; Gémez et al., 2008;
Gomez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009; van Loon, van Hove,
Schalock y Claes, 2008; Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2008a, 2009; Verdugo, Gémez y

Arias, en prensa; Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009).

Finalmente, en relaciéon con la aplicacién del concepto, el modelo sirve para lograr
la mejora del bienestar de las personas en sus contextos culturales, mejora que debe
fundamentarse en la evidencia. Ademads, los autores defienden que los principios de
calidad de vida deben ser la base de las intervenciones y los apoyos, y deben ocupar un

lugar importante en la educacion y formacion de los profesionales.

El modelo conceptual que presentamos a continuacion de forma detallada es el
resultado de mas de dos décadas de investigacion en que se ha seguido un proceso de tres
pasos (Schalock y Verdugo, 2007; Schalock et al., en prensa): observar y describir el
fenémeno estudiado, hacer un mapa conceptual del mismo y evaluar el modelo (Carlisle y
Christensen, 2006; Hughes, Wang, Kim, Eisenman y Killian, 1995; Poole, Dubai y Wofford,
2006; Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2008; Shoemaker, Tankard y Lasorsa, 2004;
Sutherland y Katz, 2005). En definitiva, se puede decir que los usos del concepto de calidad
de vida de acuerdo con el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2008) son de
tres tipos: (a) como un marco de referencia para la prestacion de servicios (e.g., Tamarit,
2006), (b) como un fundamento para las practicas basadas en la evidencia (e.g., Brown et al.,
2009), y (c) como un vehiculo para desarrollar estrategias de mejora de la calidad (e.g.,

Schalock y Verdugo, 2007).

Posiblemente sean estas las razones que han hecho de este modelo el mas citado en
el ambito de la discapacidad intelectual y las que estan permitiendo que, en la actualidad,
su aplicacién se esté extendiendo a otros colectivos como el de las personas con
discapacidad visual (Caballo, Crespo, Jenaro, Verdugo y Martinez, 2005; Verdugo, Caballo,
Prieto y Pelaez, 2005), las personas mayores (e.g., Alcedo et al., 2008; Aguado et al., 2008;
Bowling y Gabriel, 2004; Gomez et al., 2008; Verdugo, Arias, Gomez y Schalock, 2008a,

2008b, 2009), las personas con drogodependencias (Arias, Gémez, Verdugo y Navas, en
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prensa; De Maeyer, Vanderplasschen y Broekaert, 2009) y personas con lesion medular

(Aguado y Alcedo, 2005; Aguado, Gonzalez et al., 2003).

A la exposicion mucho mas detallada del modelo de calidad de vida de Schalock y
Verdugo (2002/2003, 2007, 2008) dedicaremos el siguiente apartado. No obstante, antes
intentaremos responder a la tercera pregunta planteada en los objetivos de este capitulo:

cuales son los criterios que debe cumplir un modelo.

1. 4. 2. 5. Criterios para evaluar un modelo operativo

Acabamos de comprobar que existen varios modelos o marcos conceptuales sobre
calidad de vida individual. Por este motivo, consideramos una cuestiéon especialmente
relevante la reflexion sobre los criterios que deben utilizarse para evaluar la utilidad y el
efecto de los modelos descritos en este capitulo. Como un intento de estimular la reflexion
y la discusion sobre criterios relevantes para tales modelos, Schalock et al. (en prensa)

sugieren las preguntas que se exponen en la Tabla 4.

Tabla 4. Criterios que deben cumplir los modelos (Schalock et al., en prensa)

1. ¢Es el modelo creible? Es decir, ;tiene sentido y describe el fendmeno? Los criterios
especificos deberian incluir (Hunter, 2006; Schalock y Luckasson, 2005): sisterndtico
(i.e., organizado, secuencial, 16gico), formal (i.e., explicito y razonado) y transparente
(i.e., evidente y claramente comunicado).

2. ¢Es el modelo aceptado? Los criterios especificos incluyen: citado en revistas
cientificas, replicado en investigaciones transculturales y marco para la aplicacion de
politicas y el desarrollo de servicios.

3. ¢Se puede probar el modelo? Los criterios especificos incluirian que el modelo: genere
hipétesis y se modifique sobre la base de nueva informacion (Keith, 2001, 2007).

4. ¢Provoca algiin cambio el uso del modelo? Los criterios especificos son que el
modelo: explique los “inputs’, los procesos y los factores externos de los programas que
potencialmente pueden influir en los resultados; identifique y priorice las preguntas
de evaluacién y ayude a seleccionar la mejor metodologia para responder a tales
preguntas; mejore nuestra capacidad de explicar la causalidad y predecir los
resultados; ayude a desarrollar practicas basadas en la evidencia; y facilite la mejora
de las organizaciones y los sistemas (Brown et al., 2009; Carlisle y Christensen, 2006;
Keith y Bonham, 2005; Meader, Uzzell y Gaterslebe, 2006; Rogers y Bozeman, 2001;

Veerman y van Yperen, 2007).



1. 4. 3. La concepcion de calidad de vida desde el modelo de Schalock y Verdugo

El modelo heuristico propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) esta formado
por tres componentes principales: (a) dimensiones, indicadores y resultados personales de
calidad de vida; (b) una perspectiva de sistemas sociales; y (c) los focos de medicién,

aplicacién y valoracién (Figura 4).

Figura 4. Componentes del modelo heuristico de Schalock y Verdugo (2002/2003)

1. 4. 3. 1. Elementos del modelo

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y
resultados personales que, como se muestra en la Figura 5, se organizan en distintos
niveles. Como se ha sefialado anteriormente, las dimensiones de calidad de vida propuestas
en el modelo son: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material,
Desarrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacién, Inclusién social y Derechos (ver
Figura 6). Las dimensiones basicas de calidad de vida se entienden como "un conjunto de

factores que componen el bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34).

Como Schalock, Gardner y Bradley sefialan, es importante comprender que (a) la
importancia relativa de las dimensiones mencionadas varia de unas personas a otras e,
incluso, a lo largo de la vida de una persona; (b) aunque las valoraciones de estas
dimensiones varian de unas personas a otras y de unas regiones a otras, existe cierto
consenso internacional sobre su importancia y estructura (Aznar y Castafion, 2005; Chou y

Schalock, 2009; Jenaro et al., 2005; Schalock et al., 2005; Xu, Wang, Xiang y Hu, 2005).
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Las dimensiones de calidad de vida se operativizan mediante sus indicadores
centrales (Cummins, 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo,
2002/2003; Schalock et al., en prensa; Verdugo et al., en prensa), que se definen como
"percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida
que reflejan el bienestar de una persona” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34). Estos cumplen,

al menos, cinco funciones tiles, que de detallan en la Tabla 5.

Tabla 5. Funciones de los indicadores de calidad (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)

1. Permiten la medicion de las dimensiones.
Facilitan la rendicion de cuentas mediante la medicion de los resultados personales.

3. Permiten hacer seguimientos, mejorar los programas y promover cambios en los
ambitos individuales, organizacionales, comunitarios y de sistemas.

4. Aportan un marco para las buenas practicas con respecto a la exploracion, resolucion
y mejora de la calidad.

5. Muestran estabilidad intergrupal y sensibilidad a las percepciones de las personas.

Aunque mas adelante se concretan los indicadores de calidad utilizados con mas
frecuencia (ver Tablas 7 y 8), continuamente se plantea la necesidad de desarrollar
indicadores especificos para cada dimension sensibles a la cultura concreta en la que se va a
realizar la evaluacion. Por ello, es comtin encontrar en cada investigacion distintas
propuestas de indicadores, si bien lo cierto es que tales diferencias suelen ser muy ligeras.
A la hora de elegir unos indicadores de calidad especificos, hay que tener en cuenta una
serie de consideraciones generales. Los criterios para la seleccién de un indicador se basan
en si éste se relaciona funcionalmente con la consiguiente dimensién de calidad de vida, si
mide lo que supuestamente mide (validez), si es consistente entre personas o evaluadores
(fiabilidad), si mide el cambio (sensibilidad), si refleja tinicamente los cambios en la
situacién concerniente (especificidad) y si es abordable, oportuno, centrado en la persona,
puede ser evaluado longitudinalmente y es sensible a la cultura (Schalock y Verdugo, 2002/
2003). Otras consideraciones mas concretas han sido recientemente apuntadas por

Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009); tales criterios se reflejan en la Tabla 6.
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Tabla 6. Criterios de seleccién de los indicadores (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)

Los indicadores seleccionados deben:

1. Parecer vdlidos a las personas implicadas (i.e., individuos, familias y profesionales).

2. Poder evaluarse y tener solidez psicométrica.

3. Estar conceptualmente vinculados a un modelo de calidad de vida y abarcar la
extension del concepto e calidad de vida (y por tanto definirla).

4. Tener un potencial de mejora que maximice el bienestar personal.

Ser facilmente comprensibles y comunicables (sencillez).

6. Ser directa o indirectamente controlables por los proveedores de servicios (Schalock et
al., en prensa; Verdugo et al., 2005; Verdugo, Schalock, Gomez y Arias, 2007; Walsh,
Erickson, Bradley, Moseley y Schalock, 2006).

7. Constituir una plantilla mediante la cual las organizaciones, sistemas y
administraciones puedan valorar la situacion actual y orientar los esfuerzos futuros.

8. Reflejar aspectos como la innovacion, la solidez y la rentabilidad.

9. Ser globales.

10. Reflejar situaciones que no sean ni muy excepcionales (puesto que su escasa frecuencia
no permitira identificar tendencias ni patrones razonables) ni muy comunes (puesto que
probablemente no capten los cambios ni las fluctuaciones).

on

La evaluacion de la situacion personal o de las aspiraciones de la persona en estos
indicadores se refleja en los resultados personales, que se definen como "aspiraciones
definidas y valoradas personalmente" (Schalock, Gardner y Bradley, 2007, p. 20). Estos
pueden ser: (a) analizados en el ambito individual; (b) agregados en el nivel de
proveedores y de sistemas; o (c) complementados por otros indicadores del ambito de
sistemas (e.g., indicadores de salud y seguridad, renovacion del personal, pertenencia a

organizaciones comunitarias).

Esta perspectiva de evaluacion y uso de resultados personales recoge los tres
cambios principales que se han producido en la teoria y estrategias de evaluacion a lo largo
de las dos ultimas décadas (Schalock, 2001). En primer lugar, responde al planteamiento
teorico actual de la evaluacidon de programas que explica como influyen los inputs de
programas (e.g., priorizar la mejora de la calidad de vida) y los factores externos en los
resultados personales. Asi, facilita la comprension del funcionamiento de los programas y
permite identificar los objetivos y la metodologia de la evaluacion (Chen, 1990; Donaldson
y Gooler, 2003). En segundo lugar, se ha impuesto el pluralismo metodoldgico como
método principal de evaluacién de los indicadores de calidad y de los resultados
personales (Denzin y Lincoln, 2000; Fishman, 2003; Schalock, 2005). Y en tercer lugar, la

evaluacion centrada en la persona se ha convertido en una cuestion normativa, lo que ha



implicado que: (a) la evaluacion no se centre sélo en resultados personales, sino que tenga
en cuenta también las estructuras formales e informales que producen esos resultados; (b)
las organizaciones tengan la posibilidad de aprender a usar la informacién resultante de la
evaluacion para cambiar sus programas y mejorar los resultados personales (Schalock y
Verdugo, 2007); y (c) se utilice la informacién para transformar o modificar las estructuras
formales e informales (Hodges y Hernandez, 1999; House, 1991; Newcomer, 1997; Patton,

1997).

1. 4. 3. 2. Niveles de aplicacion del modelo

El modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo tiene la
peculiaridad, ademas, de incluir la perspectiva de sistemas (Bronfenbrenner, 1987;
Bronfenbrenner y Evans, 2000). Asi, toma en consideracion el hecho de que las personas
viven en varios sistemas que influencian el desarrollo de sus valores, creencias,
comportamientos, actitudes, y que afectan a su calidad de vida. Estos sistemas son, en
primer lugar, el microsistema, que incluye los contextos sociales inmediatos, como la familia,
el hogar, el grupo de iguales y el lugar de trabajo, y que afectan directamente a la vida de la
persona; en segundo lugar, el mesosisterna, que incluye el vecindario, la comunidad, las
agencias de servicios y las organizaciones que afectan directamente al funcionamiento del
microsistema; y en tercer lugar, el macrosistema, que se refiere a los patrones mas amplios
de cultura, a las tendencias sociopoliticas, los sistemas econémicos y los factores sociales
que afectan directamente a los valores y las creencias, asi como al significado de palabras y
conceptos (Schalock, 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo,

2002/2003). Por este motivo, se califica a este modelo de ecoldgico (Figura 7)

MACROSISTEMA:

cultura, politicas, sistemas econémicos,
factores sociales...
=

vecindario, comunidad, agencias de
servicios, organizaciones...

Figura 7. Niveles de aplicacion del modelo
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El microsistema o ambiente social suele evaluarse mediante valoraciones personales
en las que se pregunta a la propia persona sobre su grado de satisfaccion experimentado en
relacion a distintos indicadores de calidad. Por otro lado, el mesosistema se relaciona
directamente con la evaluacién funcional o la valoracion objetiva de la calidad de vida; en
este tipo de evaluaciones suele preguntarse a un observador externo (i.e., un profesional o
familiar) sobre el grado de consecucién o aplicacién del indicador a la persona en cuestion.
Los instrumentos de medida utilizados a este nivel a menudo emplean escalas tipo Likert o
escalas ordinales con el objetivo de realizar el perfil de calidad de vida del individuo. Tanto
en el nivel del microsistema como en el nivel del mesosistema se evaltan resultados

personales (Figura 8).

Por el contrario, la evaluaciéon del macrosistema suele realizarse a través de
indicadores sociales. Los indicadores sociales, generalmente, se refieren a condiciones
externas y dependientes del entorno (e.g., la salud, el bienestar social, el nivel de vida, la
educacion, la seguridad publica, las tasas de empleo, la esperanza de vida, etc.) Estos
indicadores pueden definirse como estadisticas de comparativa social que facilitan
valoraciones concisas, globales y ajustadas de las condiciones de los principales aspectos
sociales (Andrews y Whitney, 1976; Epley y Menon, 2008; Grasso y Canova, 2008). Tales
indicadores son utiles para valorar la calidad general de la vida comunitaria o nacional,
pero insuficientes para medir el bienestar personal percibido por una persona o los
resultados de calidad de un programa de atencidn (entre otras razones, porque no pueden

ser controlados por las personas ni los profesionales que trabajan con ellas).

RESULTADOS PERSONAILES = INDICADORES SOCIALES

MICROSISTEMA

VALORACION PERSONAL m ACION FUNCIONAL

ROSISTEMA

Figura 8. Evaluacion en los sistemas



1. 4. 3. 3. Focos del modelo

El modelo plantea tres focos: medicién, aplicacion y valoracién. En el segundo
capitulo nos centraremos a la descripcion detallada del foco de la medicién. Y en otros

apartados de este mismo capitulo aludiremos a los de aplicaciéon y valoracion.

1. 4. 4. La formulacidn y validacién del modelo de Schalock y Verdugo

La formulacion de un modelo implica combinar diversas fuentes de informacion
que incluyen las definiciones existentes, la literatura relevante y el razonamiento légico
(Shoemaker et al., 2004). En este caso, la principal fuente de informaciéon para la
formulacion del modelo la han constituido dos décadas de investigacion que han resultado
en: (a) identificar los indicadores centrales de calidad de vida que tienen propiedades etic
(Aznar y Castafidn, 2005; Chou y Schalock, 2009; Jenaro et al., 2005; Keith, Heal y Schalock,
1996; Schalock et al., 2005; Xu, Wang, Xiang y Hu, 2005); (b) desarrollar y evaluar
indicadores de calidad de vida para cada una de las dimensiones sensible a la cultura y
validos pata evaluar resultados personales (van Loon, van Hove, Schalock y Claes, 2008;
Verdugo, Arias, Gdmez y Schalock, 2009); y (c) identificar varias caracteristicas personales
y variables ambientales asociadas con los resultados personales relacionados con la calidad

de vida (Keith, 2007; Schalock y Bonham, 2003; Schalock et al., 2007).

El desarrollo de este modelo se llevd a cabo por medio de las dos fases planteadas
por Carlisle y Christensen (2006), Fawcett (1999) y Shoemaker et al. (2004) en el camino
hacia el desarrollo de una teoria: (1) la formulacion y (2) la validacién del marco conceptual

y de medida.

1.4. 4. 1. La formulacién del marco conceptual y de medida

Durante las tres primeras décadas del nacimiento del concepto (i.e., desde
comienzos de los 60 hasta finales de los 80), la observacion y la descripcién relacionada con
el concepto de calidad de vida se ajustaba en términos generales a un perspectiva

ambiental de indicadores sociales (e.g., Andrews y Whithey, 1976, Parmenter y Donelly,
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1997) o a una perspectiva individual de bienestar personal (e.g., Brown, 1997; Cummins,
1997a; Goode, 1990). En sus comienzos, esta perspectiva incorporaba valores personales y
evaluaciones de la satisfaccion; sin embargo, de forma progresiva, fue quedando patente
que el concepto de calidad de vida implicaba una combinacién de elementos objetivos y

subjetivos.

Tras la observacién y la descripcion, a mediados de los 80, se tratd de ir mas alla y
comenzd una fase que tuvo como objetivo llevar a cabo la conceptualizacion estructural del
constructo (Kane y Trochim, 2007; Rosas y Camphausen, 2007; Sutherland y Katz, 2005)
mediante la identificacién y definicién de dimensiones centrales y sus respectivos
indicadores. Asi, se desarrollé un marco conceptual basado en dimensiones e indicadores
centrales. EL trabajo implico tres tipos de actividades: (a) generar ideas y enumerar las
dimensiones y los indicadores potenciales a partir de los resultados obtenidos mediante
grupos de discusion, entrevistas personales y la revision de la literatura cientifica; (b)
clasificar las dimensiones y los indicadores potenciales en grupos segiin su sentido
conceptual; y (c) definir cada dimensién de forma operativa mediante indicadores medibles
(Cummins, 1997b; Felce y Perry,1997; Gardner y Carran, 2005; Hughes et al., 1995; Hughes
y Hwang, 1996; Schalock y Keith, 1993; Schalock y Verdugo, 2002/2003).

a) Estudios para la extraccion de los indicadores de calidad de vida

Un buen ejemplo del primer tipo de actividades llevadas a cabo en la formulacion
del marco conceptual mencionadas mas arriba, fue la revision bibliografica que, partiendo
del modelo de calidad de vida propuesto por Schalock (1996, 1997) para personas con
discapacidad intelectual, realizaron Schalock y Verdugo (2002/2003) con la intencién de
confirmar o refutar las dimensiones propuestas y detectar los indicadores mas importantes
en los que se habia centrado la investigacion. Para ello, llevaron a cabo un analisis de la
literatura cientifica en salud, salud mental, servicios sociales, mayores y educacién de los

ultimos veinte afios.



La buisqueda consistié en la localizacién de todo tipo de articulos cientificos que
incluyeran el término ‘calidad de vida’ (‘quality of life’) en su titulo o en sus descriptores. En
la busqueda encontraron 20.900 referencias, entre las que seleccionaron 9.749 tras constatar
la adecuacion de sus titulos a los objetivos de la buisqueda. Tras la lectura de los restimenes,
se seleccionaron 2.155 referencias por su relevancia para el objeto de la investigacion.
Localizaron y leyeron 897 referencias cuyas tematicas versaban sobre educacion, salud,
salud mental, discapacidad intelectual y discapacidades del desarrollo, y personas
mayores. Tras el analisis de los articulos, descartaron aquellos que no incluian informacion
sobre las dimensiones o los indicadores en los que se habia basado la investigacion, los que
no especificaban claramente un modelo y aquellos que consistian en revisiones de trabajos

de otros autores. Finalmente, los analisis se basaron en 395 referencias.

El procedimiento de andlisis consisti6 en una lectura detenida de cada articulo en la
que examinaron qué dimensiones se enumeraban y qué indicadores se explicitaban. Con la
informacion obtenida construyeron unas tablas para cada drea en las que organizaron de
modo jerdrquico las dimensiones e indicadores encontrados con mayor presencia.
Finalmente, construyeron una tabla resumen (Tabla 7), consistente en ocho dimensiones (de
mayor a menor presencia) y 24 indicadores (aquellos mas frecuentemente nombrados en

las publicaciones revisadas).

Otro ejemplo mas reciente, aunque de menor envergadura, es el estudio realizado
por Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009); en el que se analizaron 16 fuentes diferentes
(articulos, capitulos de libros y libros de investigacion) relacionadas con las dimensiones de
calidad de vida individual de las personas con discapacidad intelectual y otras
discapacidades del desarrollo con objeto de identificar las dimensiones que componian los
respectivos modelos. Los resultados se organizaron en un listado organizado en funcién de
la frecuencia de aparicion en las 16 fuentes consultadas. Asi, las dimensiones encontradas
con mas frecuencia fueron las siguientes: relaciones interpersonales, inclusién social,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacién, bienestar material, bienestar
emocional y derechos. No obstante, se encontraron ademas factores relacionados con el

entorno, la familia, el entretenimiento y el ocio, la seguridad y la satisfaccién (Tabla 8).
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Tabla 7.Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)

Salud, actividades de vida diaria, atencion sanitaria, ocio
Satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés
Interacciones, relaciones, apoyos

4. Inclusion Social Integracién y participacion en la comunidad, roles
_ comunitarios, apoyos sociales
Educacién, competencia personal, desempeno
Estatus econdmico, empleo, vivienda
Autonomia /control personal, metas/valores personales,

elecciones

Derechos humanos, derechos legales

Tabla 8. Dimensiones e indicadores de calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)

DIMENSIONES N REFERENCIAS

1. Relaciones Interpersonales 16

2. Inclusion Social 15
3. Desarrollo Personal 14
4. Bienestar Fisico 13
5. Autodeterminacion 13
6. Bienestar Material 13
7. Bienestar Emocional 9
8. Derechos 8
9. Entorno 6
10. Familia 5
11. Entretenimiento y ocio B
12. Seguridad 4
13. Satisfaccion 3

Nota. Basado en las dimensiones de calidad de vida individual publicadas por Bonham et al. (2004); Cummins
(1997a, 1997b, 2003); Felce y Perry (1996); Ferdinand y Smith (2002); Gardner y Nudler (1997); Gettings y Bradley
(1997); Grupo de calidad de vida de la Organizacién Mundial de la Salud (1995); Harner y Heal (1993); Hughes et al.
(1995); Karon y Bernard (2002); Karon, Stegeman y Bernard (2003); Renwick, Brown y Raphael (2000); Schalock y
Keith (1993); Schalock y Verdugo (2002/2003).

1. 4. 4. 2. La validacién del marco conceptual y de medida

Son varios los estudios en los que se ha llevado a cabo la validacion del marco
conceptual y de medida de Schalock y Verdugo (2002/2003) mediante la comprobacién de
su estructura factorial y determinando las propiedades etic y emic de sus dimensiones e

indicadores. En las siguientes paginas, describiremos algunos de los mas relevantes.



a) Estudio transcultural de los indicadores de calidad de vida

El propdsito general del estudio transcultural realizado por Schalock et al. (2005)
consistio en mejorar el entendimiento de tres fenémenos: (a) la identificacién de las
dimensiones y los indicadores centrales de la calidad de vida; (b) el papel clave que juega la
cultura en la expresion de conductas y creencias; y (c) las propiedades efic o universales
(Keith y Schalock, 2000; Kober y Eggleton, 2002; Rapley y Lobley, 1995; Schalock y
Verdugo, 2002/2003; Skevington, 2002; Verdugo, Prieto, Caballo y Pelaez, 2005) y las

propiedades emic o culturales (Kober y Eggleton, 2002) del constructo de calidad de vida.

En el estudio participaron cinco grupos geograficos (el 22,8% de Espana, el 46,4%
de Sudamérica y América Central, el 6,8% de Canada, el 18,8% de China y el 52% de
Estados Unidos) y tres grupos de respondientes (personas con discapacidad intelectual,
familiares y profesionales). El instrumento se aplicd a un total de 2.042 personas, 778
(38,1%) de ellas con discapacidad intelectual, 491 (24%) familiares y 773 (37,9%)
profesionales. Las personas con discapacidad intelectual eran adultos mayores de 18 afos
con comprension verbal suficiente para entender las preguntas que se les hacian; los
familiares y profesionales estaban relacionados con todo tipo de servicios para personas

con discapacidad.

El instrumento que desarrollaron y utilizaron para llevar a cabo la investigacion fue
la encuesta denominada ‘Indicadores Transculturales de Calidad de Vida: Evaluacién de su
importancia y uso’, construida por Verdugo y Schalock (2001). Inicialmente, se desarroll6
en inglés y después se tradujo a los diferentes idiomas de los participantes. La encuesta
consta de 48 items de evaluacién de los 24 indicadores propuestos en el modelo (se incluian
dos items, por tanto, para cada indicador: uno sobre su importancia y otro sobre su grado

de utilizacion).

Los resultados indicaron que: (a) existian perfiles similares de importancia y uso en
los diferentes grupos de respondientes y en los distintos grupos geograficos (resultado que
apoyaba las hipdtesis relativa a las propiedades etic del constructo); (b) existian diferencias
significativas en las puntuaciones medias de importancia y uso, tanto para los grupos de
respondientes como para los grupos geograficos (resultado que apoyaba la hipdtesis

relativa a las propiedades emic del constructo); y (c) los factores encontrados en los analisis
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de importancia y uso se agrupaban de un modo bastante acorde con las ocho dimensiones

propuestas de calidad de vida.

Jenaro et al. (2005) replicaron el estudio transcultural con una muestra de 781
personas: 279 (37,5%) personas con discapacidad intelectual, 205 (26,2%) familiares y 297
(38,0%). Los datos se recogieron en cuatro paises europeos: Polonia (49,4%), Francia y
Bélgica (28,9%) e Italia (21,6%). Los resultados observados confirmaban la conclusion
principal del estudio previo: la existencia de propiedades etic y emic en el constructo de
calidad de vida. Mds concretamente, los resultados que apoyaron las propiedades etic
fueron, en primer lugar, la existencia de perfiles similares en importancia y uso para los
diferentes grupos geograficos y los distintos grupos de respondientes, y en segundo lugar,
la agrupacion de los indicadores en las dimensiones de calidad de vida propuestas en los
analisis factoriales realizados. Por otro lado, los resultados que confirmaron Ilas
propiedades emic al observar diferencias significativas en las puntuaciones medias tanto
entre los grupos de respondientes como en los distintos paises. Algo similar encontraron

Chou y Schalock (2009) cuando afiadieron a los datos anteriores los recogidos en Taiwan.

Por otro lado, Xu, Wang, Xiang y Hu (2005) realizaron otro estudio transcultural
sobre la importancia de las dimensiones de calidad de vida en un estudio con receptores de
servicios de rehabilitacion, padres, profesores y profesionales en China. En esta ocasion, el
analisis de componentes principales dio lugar a siete factores que influian en la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual. Tales factores eran conceptualmente
equivalentes a las ocho dimensiones de calidad de vida propuestas por Schalock y Verdugo
(2003/2003). Del mismo modo, el estudio realizado por Aznar y Castafiéon (2005) confirmaba
las ocho dimensiones en un estudio realizado con 180 familias latinoamericanas que

contaban con un miembro con discapacidad intelectual.

b) Validacion empirica del marco conceptual

Entre las investigaciones mas recientes dedicadas a la validaciéon del modelo,
destacan dos enfoques: (a) los estudios que utilizan el andlisis factorial confirmatorio
(Martin, 2006; Verdugo et al., en prensa; Wang, Schalock y Verdugo, en prensa); y (b) los

que utilizan redes neuronales (Martin, 2006; Verdugo et al., en prensa).



Entre los estudios que han utilizado el analisis factorial confirmatorio, destaca en
primer lugar el realizado con la version subjetiva de la Escala Integral (Verdugo, Gémez,
Arias y Schalock, 2009), cuya descripcién se expondra en el siguiente capitulo de este
trabajo. El analisis factorial confirmatorio se llevd a cabo sobre la matriz de correlaciones
policéricas de los datos obtenidos en una muestra espafiola compuesta por 413 adultos con
discapacidad intelectual. Los indices de ajuste de la solucion factorial se presentan en la

Tabla 9 y su representacion grafica en la Figura 9 (Martin, 2006; Verdugo et al., en prensa).
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Tabla 9. Indices de ajuste del andlisis factorial confirmatorio de la Escala Integral

1951,45 ,000 ,048 ,95 91 ,96 ,96 ,95

En conclusidn, los datos obtenidos mediante el analisis factorial confirmatorio de la
version subjetiva de la Escala Integral confirmaron la estructura factorial de primer orden
propuesta por Schalock y Verdugo (2002/2003); es decir, se confirmo el modelo teérico de
ocho dimensiones: bienestar emocional (BE), relaciones interpersonales (RI), bienestar
material (BM), desarrollo personal (DP), bienestar fisico (BF), autodeterminacién (AD),

inclusién social (IS) y derechos (DE).

Otro estudio realizado mas recientemente por Wang et al. (en prensa) tuvo como
objetivo estudiar si el constructo de calidad de vida mostraba una estructura jerarquica (i.e.,
los indicadores de calidad de vida se distribuian en torno a ocho dimensiones de primer

orden y uno o varios factores de segundo orden).

La hipdtesis sobre la estructura jerarquica del constructo resulté de seis lineas de
investigacién. La primera, desarrollada por Elorriaga, Garcia, Martinez y Unamunzaga
(2000) mediante grupos de discusiéon con proveedores de servicios sociales en Espafa
(Figura 10). La segunda, el andlisis de la literatura cientifica realizada por Schalock,
Gardner y Bradley (2007/2009) anteriormente comentado, que dio lugar a un ranking de las
dimensiones mas citadas (Figura 11). La tercera, los resultados del proyecto Ask me! en
Maryland (Schalock, Bonham y Marchand, 2000) con 237 participantes, que dio lugar a la
estructura jerarquica mostrada en la Figura 12. La cuarta, varios grupos de discusiéon
celebrados con personas con discapacidad y que dieron como resultado la organizacion
jerarquica de la Figura 13 (Schalock, 2004). Aznar y Castandén obtuvieron una quinta
ordenacion jerarquica en su investigacion con 180 familias latinoamericanas (Figura 14). La
sexta, se trata de una extension de los estudios de Schalock et al. (2005) y Jenaro et al. (2005)
en la que se incluye una muestra de participantes procedentes de Taiwan (Chou y Schalock,
2009) (Figura 15). Aunque el orden de las dimensiones resultante de estos cinco estudios
varia en gran medida debido a las diferencias individuales y culturales, todos apuntan a
una posible organizacion jerarquica del constructo en la que las ocho dimensiones de
calidad de vida constituirian factores de primer orden y que podrian organizarse en torno a

un factor de segundo orden.
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Figura 10. Ordenacion jerdrquica de las dimensiones (Elorriaga et al., 2000)
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Figura 11. Ordenacion jerdrquica de las dimensiones (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)
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Figura 12. Ordenacion jerdrquica de las dimensiones (Schalock, 2000)
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Figura 13. Ordenacién jerdrquica de las dimensiones (Schalock, 2004)
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Figura 14. Ordenacion jerdrquica de las dimensiones (Aznar y Castaiion, 2005)
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Figura 15. Ordenacion jerdrquica de las dimensiones (Chou et al., 2007; Chou y Schalock, 2009)
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Pero, ademas de las anteriores, existen lineas de investigacion diferentes que
sefialan otras posibles soluciones con tres factores de segundo orden. Concretamente, dos
son las lineas que justifican la existencia de tres factores de segundo orden. En el primer
estudio (Bonham, Basehart y Marchand, 2003; Bonham et al., 2004), se llevo a cabo un path
analysis (basado en las respuestas de casi mil usuarios de servicios sociales en el estado de
Maryland) de las dimensiones de calidad de vida con Inclusion Social, Desarrollo personal
y Autodeterminacion como variables independientes. Se realizé un analisis de regresion
paso a paso hacia delante (‘forward stepwise regression’) de cada una de las tres dimensiones
sobre las siete restantes. Los resultados dieron lugar a unas altas correlaciones entre
algunas de las dimensiones que se agrupaban en tres factores (Figura 16). La segunda linea
de investigacion la constituyen dos de los estudios transculturales anteriormente referidos
en este capitulo (Jenaro et al., 2005; Schalock et al., 2005). En cada estudio, los resultados
pueden sugerir una estructura diferente con tres factores de segundo orden: son los
denominados ‘Modelo de Salamanca’ (Jenaro et al., 2005) y ‘Modelo de Schalock” (Schalock
et al, 2005) de aqui en adelante. Una representacion grafica de cada uno de ellos se

presenta en las Figuras 17 y 18.

{ Desarrollo personal |

Factor 1 f{ Autodeterminacion }
{ Derechos }
{ Bienestar material { Relaciones interpersonales -
Factor 2 Factor 3 - Bienestar emocional -

Figura 16. Organizacion jerdrquica de Bonham et al. (2003, 2004)



Autodeterminaciéon ‘ ‘ Desarrollo personal ‘

‘ Bienestar material ‘ ‘ Bienestar emocional ‘ ‘ Bienestar fisico

Independencia / Competencia personal .
Bienestar personal

Calidad de vida

Integracion / Participacion social

Inclusién social ‘ ‘ Derechos ‘ ‘ Relaciones interpersonales ‘

Figura 17. Organizacion jerdrquica de Schalock et al. (2005)

Desarrollo personal ‘ ‘ Autodeterminacion ‘ ‘ Bienestar emocional ‘ ‘ Relaciones interpersonales

Bienestar personal

Calidad de vida

‘Empowerment’/Capacitacion

Bienestar material y fisico

/

Autodeterminacion ‘ ‘ Desarrollo personal ‘ ‘ Inclusién social ‘ ‘ Derechos ‘ ‘ Relaciones interpersonales

Figura 18. Organizacion jerdrquica de Jenaro et al. (2005)
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Para comprobar cudl de las anteriores soluciones era la mas adecuada, se aplicé la
encuesta ‘Indicadores Transculturales de Calidad de Vida: Evaluacion de su importancia y
uso’ de Verdugo y Schalock (2001) a 769 adultos con discapacidad intelectual procedentes
de cinco areas geograficas (Europa; Sudamérica; América Central; Norteamérica y Asia).
Las distintas hipdtesis sobre la estructura factorial del constructo de calidad de vida se
sometieron a prueba mediante Andlisis Factorial Confirmatorio (AFC) con el método de
Maéxima Verosimilitud (‘Maximum Likelihood’, ML). Los resultados de los distintos analisis

se muestran en la Tabla 10.

Tabla 10. Indices de ajuste de los modelos del estudio de Wang et al. (en prensa)

1F de 1er Importancia 530,04 245 ,99 ,99 ,041 ,037

orden Uso 824,91 245 98 ,97 ,057 ,045

Schalock Importancia 557,07 243 99 ,98 ,043 ,037 694,65 91
Uso 667,44 243 99 ,98 ,047 ,040 767,38 1,00

Salamanca Importancia 587,77 244 99 ,98 ,044 ,038 717,83 ,93
Uso 622,10 244 99 ,98 ,047 ,041 771,16 1,00

Los autores concluyen a partir de los resultados, obtenidos mediante los AFC de
segundo orden realizados sobre las escalas de ‘Importancia’” y ‘Uso’ de la encuesta
transcultural, que la calidad de vida es un constructo multidimensional (compuesta de
ocho factores de primer orden) que presenta un tnico factor de segundo orden (un factor
general de calidad de vida). No obstante, se debe tener en cuenta que tal factor general solo
explicaba el 75% de la varianza en la escala de ‘Importancia’ y el 77% en la escala de "Uso’.
Asimismo, se observaron correlaciones excesivamente altas entre los ocho factores de
primer orden. En cuanto a los dos modelos que proponian tres factores de segundo orden,
ambos obtuvieron indices de ajuste adecuados. Sin embargo, el funcionamiento del
‘modelo de Schalock” resulté ligeramente superior al ‘modelo de Salamanca’.
Evidentemente, el estudio cuenta con limitaciones, por lo que los autores sugieren

continuar la investigacion iniciada en esta linea.



Finalmente, encontramos un estudio que tenia como objetivo la validacién empirica
del modelo de Schalock y Verdugo mediante una metodologia novedosa en nuestro ambito
de investigacion por su escasa utilizacion. Se trata del estudio anteriormente sefialado que
utilizaba la version subjetiva de la Escala Integral (Martin, 2006; Verdugo et al., en prensa).
Mas concretamente, el objetivo consistia ahora en estudiar la distribucién de los items en
un espacio de proyeccidon n-dimensional. Para ello, sobre los datos de 413 adultos con
discapacidad intelectual se aplicaron métodos de proyecciéon para datos ordinales: el
Escalamiento Multidimensional no métrico (‘Multidimensional Scaling’, MDS) y los métodos
basados en redes neuronales con aprendizaje no supervisado: los mapas auto-organizados
("Self-organizing Map’, SOM) y mapas topograficos generativos (‘Generative Topographics
Mapping’, GTM).

El MDS dio como resultado una solucién bidimensional (Figura 19) en la que se
podia observar como la dimensién 1 diferenciaba entre Derechos y el resto de las
dimensiones; la dimension 2, por su parte, diferenciaba los tres tipos de bienestar (Bienestar
material, Bienestar emocional y Bienestar fisico) y Relaciones interpersonales del resto de

las dimensiones.

Las Figuras 20 y 21 muestran la proyeccion de los datos sobre los SOM tanto en dos
dimensiones como entre en tres dimensiones. Los SOM son un tipo de red neuronal que
permiten agrupar los items por tipos o clases. La idea basica del modelo es crear una
imagen de un espacio multidimensional de entrada en un espacio de salida de menor
dimensionalidad (en este sentido, es en su objetivo similar el andlisis de componentes
principales por ejemplo). De acuerdo con este método, las relaciones entre los items se
reflejan como distancias entre ellos, de tal modo que los datos proyectados en areas
proximas se consideran similares y, por consiguiente, se agrupan. Asi, las neuronas
coloreadas en azul representan distancias cortas, mientas las coloreadas en rojo representan
distancias mayores. En las diferentes soluciones estandarizadas, se pueden apreciar las
ocho dimensiones (si bien, se encuentran también items aislados que no se agrupan en
ninguna de ellas). E1 GTM, por su parte, trata de superar las limitaciones del SOM llevando
a cabo el proceso inverso: el mapa se realiza desde la variable latente hacia el espacio de los
datos. En la Figura 22 se observa que los resultados obtenidos son similares y pueden
apreciarse también las ocho dimensiones propuestas en el modelo (Verdugo et al., en

prensa).
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Figura 19. MDS. Solucién bidimensional (Martin, 2006)
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Figura 20. Proyeccion de los items de la Escala Integral sobre un SOM en 2D (Martin, 2006)
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En conclusion, se confirma la estructura factorial de ocho dimensiones de primer
orden. Si bien, también en este estudio, se vislumbra una posible solucién jerarquica en la
que los factores de primer orden podrian agruparse en cuatro factores de segundo orden
(Figura 23). Estos resultados animan también a continuar con esta linea de investigacion

con el fin de confirmar la estructura factorial del modelo.

Calidad de vida

Desarrollo personal

Autodeterminacion

Desarrollo personal Bienestar emocional
Autodeterminacion (Metas, Relaciones interpersonales
Elecciones)

Inclusién social (Integraciéon y Apoyos)

Autodeterminacion (Autonomia)

Inclusién social (Participacion)

Fiqura 23. Organizacion jerdrquica de Martin (2006)

c) Operativizacion del modelo

Como hemos comentado previamente, el modelo de calidad de vida se operativiza
mediante elementos o conceptos clave para comprender, concretar y aplicar el constructo.

Tal operativizacion incluye una definicidn, los componentes y las premisas del modelo.

En este sentido, la definicién de calidad de vida mas reciente es la proporcionada

por Schalock et al. (en prensa):

Calidad de vida individual es un fendmeno multidimensional que se compone de
dimensiones centrales que son influidas por caracteristicas personales y factores
ambientales. Estas dimensiones centrales son las mismas para todas las personas,
aunque pueden variar en importancia de unas personas a otras. Su evaluacion se

basa en indicadores sensibles a la cultura.



En cuanto a los componentes que hacen operativo el modelo se distingue entre
(Schalock et al., en prensa): (a) conceptos que proporcionan una forma de organizar el
concepto (i.e., dimensiones); (b) indicadores que proporcionan medidas del fendmeno (i.e.,
indicadores centrales); y (c) variables que permiten la explicaciéon de los factores que
influyen al fenémeno (i.e., mediadores y moderadores) (ver Figura 24). Puesto que ya
hemos hecho referencia a las dimensiones y los indicadores de calidad de vida, nos
centraremos ahora en los variables personales y los factores ambientales que pueden actuar

como mediadores y moderadores.
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Figura 24. Modelo operativo de calidad de vida (Schalock et al., en prensa)

Los investigadores que trabajan en la construccién de modelos operativos utilizan
comunmente dos clases de variables: moderadoras y mediadoras. Una variable moderadora
es una variable cualitativa (e.g., género) o cuantitativa (e.g., CI) que alteran la direccién o la

fortaleza de la relacién entre una variable predictora y una variable independiente (Frazier,
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Tix y Barron, 2004; Hair, Black, Babin, Anderson y Tatham, 2006) (Figura 25). Asi, un efecto
moderador es una interaccion en la que el efecto de una variable depende del nivel de otra
(Frazier et al., 2004; Hair et al., 2006; Wu y Zumbo, 2008). En relacién con los resultados de
la investigacion sobre calidad de vida individual, el nivel de discapacidad, la conducta
adaptativa, la edad, el nivel de autodeterminaciéon y la satisfacciéon laboral se han
considerado con frecuencia variables moderadoras (Felce y Emerson, 2001; Gardner y
Carran, 2005; Lachapelle et al., 2005; Neely-Barnes, Marcenko y Weber, 2008; Perry y Felce,
2005; Ruggeri et al., 2005; Ryu, West y Sousa, 2009; Schalock, Bohnam y Marchand, 2000;
Stancliffe, Abery y Smith, 2000; Stancliffe y Lakin, 1998; Tang, 2007; Wehmeyer y Schwartz,
1998).

Las variables mediadoras, en cambio, influyen la relacién entre una variable
dependiente y una variable independiente, y muestra causacion indirecta, conexién o
relacion (Baron y Kenny, 1986) (Figura 25). El efecto mediador se crea cuando un tercer
factor interviene entre ambas (Frazier et al., 2004; Hair et al.,, 2006; MacKinnon, 2008;
MacKinnon, Lockwood, Hoffman, West y Sheets, 2002). En el campo de los servicios
sociales, las politicas, los programas, los servicios y los apoyos pueden considerarse como
variables mediadoras. En el ambito de la calidad de vida individual, el tipo de vivienda, la

situacion laboral, el modelo del servicio, la cultura de la organizacién, las interacciones en
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la comunidad y los apoyos se consideran a menudo variables mediadoras que afectan a los
resultados personales (e.g.,, Bonham et al., 2004; Gardner y Carran, 2005; Perry y Felce,
2005; Tossebro, 1995; Vine y Hamilton, 2005; Walsh et al.,, 2006). La literatura reciente
sugiere que algunas caracteristicas personales podrian actuar también como variables
mediadoras, por ejemplo el proceso homeostatico del bienestar subjetivo (Cummins, 2000,
2005), el nivel de discapacidad (Ryu et al., 2009) y la salud (Meijer, Koeter, Sprangers y
Schene 2009).

Predictor

Variable
Moderador Dependiente

Predictor X
Moderator

Mediador

Variable

»
Dependiente

Variable
Independiente

Figura 25. Modelos de moderacion (izquierda) y mediacion (derecha)
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No obstante, el papel que juegan los mediadores y los moderadores en las
dimensiones de calidad de vida y los resultados personales no esta totalmente claro en la
actualidad. Por ejemplo, Neeley-Barnes et al. (2008) escribian recientemente que vivir en la
comunidad (variable moderadora) influia sobre tres dimensiones de calidad de vida:
inclusion en la comunidad, derechos y relaciones interpersonales; y que las variables
familiares podian actuar como una variable mediadora entre el bienestar emocional y el
amor (Arias, Ovejero y Morentin, 2009; Morentin, 2008). De forma analoga, aspectos
concretos de una dimension de calidad de vida podrian actuar como mediadores. Por
ejemplo, la autodeterminacion podria actuar como un moderador del bienestar emocional
(Arias et al.,, 2009; Morentin, 2008), pero también como un mediador con una relacién
causal sobre los resultados personales relacionados con la calidad de vida (Cummins,
2005). También la resiliencia (Fiorentino, 2008) y el sentido del humor (McCabe, Firth y
O’Connor, 2009; Paredes, 2008) se han sefialado recientemente como una variable que
podria ser mediadora o moderadora de la calidad de vida. Es mas, los mediadores pueden

actuar como variables entre inputs y resultados (Chen, 2005; Frechtling, 2007).

Dado que la investigacion en este sentido contintia, es importante tener en cuenta
el importante papel que juegan los mediadores y moderadores de los resultados
personales, puesto que de su entendimiento y conocimiento depende la madurez de una
disciplina (Aguinis, Boik y Pierce, 2001; Hoyle y Robinson, 2003) y ellos constituyen el
nucleo del proceso de desarrollo de modelos y la construccion de teorias en las ciencias

sociales (Cohen, Cohen, West y Aiken, 2003).

Finalmente, las premisas del modelo se sintetizan en la Tabla 11. Tales premisas
han guiado la tercera fase desarrollo y validacién del modelo, pero también proporcionan

la base para su evaluacién y aplicacion.

En conclusion, aunque los avances han sido notables en los ultimos afios, atn
queda mucho por hacer con respecto a la validacion y evaluacion de este modelo y de otros
similares. Las lineas de investigacion hoy debieran centrarse en continuar con la
exploracion y la identificacion de indicadores sensibles a la cultura, asi como en los mejores
modos de evaluarlos. También se recomienda continuar con la identificacién de variables
moderadoras y mediadoras de cada una de las dimensiones de calidad de vida y el

sometimiento a prueba de las hipétesis que se derivan del modelo.
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Tabla 11. Premisas del modelo (Schalock et al., en prensa)

1.  Los indicadores utilizados para evaluar las dimensiones de calidad influirdn sobre el
entendimiento de la dimension.

2.  Deberian obtenerse tanto medidas de autoinforme (subjetivas) como basadas en la
observacion directa (objetivas), aunque exista una baja correlacion entre ambas
(Cummins, 1997b; Schalock y Felce, 2004; Gomez, 2005, Gomez, Verdugo, Arias e
Ibafiez, 2006; Verdugo, Arias y Gémez, 2006a; Verdugo, Gémez y Arias, 2007, 2009).

3.  Los indicadores objetivos son mds iitiles que las evaluaciones subjetivas cuando el
proposito es el desarrollo de modelo y la evaluacion de programas (Cummins, 2005;
Emerson, 2005; Schalock y Felce, 2004; Verdugo et al., 2005).

4. Los moderadores y mediadores son caracteristicas personales y wvariables
ambientales, que pueden operar en el nivel del microsistema, del mesosistema o del
macrosistema, representan una relaciéon dinamica potencial y se pueden considerar
como variables intervinientes en los modelos logicos que incluyen los inputs, los
outputs y los resultados (Frazier et al., 2004; Frechtling, 2007).

5.  Cada dimension de calidad de vida puede ser un mediador o moderador de cualquier
otra dimension y estas intercorrelaciones son dindmicas (Baron y Kenny, 1986).

6. Los modelos de calidad de vida son similares a una teoria de rango medio que
consiste de un numero limitado de conceptos y proposiciones que se generan y
someten a prueba de forma empirica. Ademas, los conceptos y proposiciones de las
teorias de rango medio pueden trasladarse, mediante el uso de un modelo, en

variables e hipdtesis comprobables (Fawcett, 1999).

1. 4. 4. 3. Aplicacién del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003)

En sintesis, podemos agrupar las aplicaciones del modelo de calidad de vida en el
ambito de los sistemas y en cuatro objetivos principales (Figura 26). Sobre ellas se

ahondara, mediante ejemplos mas concretos, en el Capitulo 2.

Figura 26. Aplicaciones del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003)



1. 4. 4. 4. Nuevos retos y lineas emergentes en la calidad de vida

Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) aglutinan en seis los nuevos retos y
oportunidades que se plantean en el campo de la calidad de vida: (a) el concepto de calidad
de vida como agente de cambio; (b) la evaluacién y el feedback de la calidad de vida como
parte integral del funcionamiento de las organizaciones y sistemas; (c) los usuarios como
actores clave; (d) la redefinicion del papel de las organizaciones; (e) las nuevas estrategias
de gestion; y (f) la mejora de la calidad como un proceso continuo. Tras la revision de la
literatura, el profesor Robert L. Schalock y nosotros afiadiriamos un reto u oportunidad

mas: (g) el desarrollo de una teoria de calidad de vida.

a) El concepto de calidad de vida como agente de cambio

El uso de los datos e informacion sobre calidad de vida para su mejora se convierte
en la lente a través de la cual se puede ver, evaluar y comprender las circunstancias
personales y el rendimiento de la organizacion y del sistema. En este sentido, resulta
importante evitar la creencia de que la evaluacién por si sola conduce a la calidad; los
cambios deben basarse en recontextualizar la calidad y repensar la mejora de la calidad
(i.e, no dejar de cuestionar y validar mediante investigaciones cientificas nuestras
asunciones, modelos e indicadores de calidad de vida). Finalmente, nos encontramos ante
el reto de determinar hasta qué punto el concepto de calidad de vida, como modelo de
prestacion de apoyos y servicios, resulta igualmente aplicable a otro tipo de poblaciones y
sistemas. Los datos disponibles hasta ahora sugieren que podria ser aplicable a otras
poblaciones, incluyendo personas de la tercera edad, personas con trastornos mentales o
del comportamiento, personas con drogodependencias, personas con sindrome de Down,
autismo, nifos y adolescentes (Alcedo et al., 2008; De Maeyer et al., 2009; Gardner y Carran,
2005; Gomez et al.,, 2008; Gomez-Vela, 2003; Gémez-Vela y Verdugo, 2009; National Core

Indicators, 2005; Sabeh, 2004; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo y Sabeh, 2002).

capitulo 1: el concepto de calidad de vida individual

93



capitulo 1: el concepto de calidad de vida individual

94

b) La evaluacion de la calidad de vida como parte integral del funcionamiento de las

organizaciones y sistemas

En este sentido, los retos que se plantean aluden a: (a) desarrollar y poner en
marcha un proceso de supervision interna centrado en la persona ademas del posible
proceso de supervision externa; (b) conseguir el apoyo de los lideres de las organizaciones
y de los sistemas para facilitar los resultados personales de las personas en situacién de
desventaja social; (c) minimizar los costes en términos de tiempo, recursos y asesoria de
recoleccion de datos y analisis de multiples fuentes de informacién mediante la realizacion
de preguntas mas ajustadas, la toma de decisiones basadas en los datos y acudiendo a
sistemas de gestion continua de la informacidn, integrados e informatizados; y (d) incluir
en las actividades de investigacidn y evaluacion las perspectivas de usuarios y proveedores
con la asesoria técnica de investigadores y evaluadores (Gémez y Goémez-Vela, 2006;
Goémez, Verdugo y Arias, 2007; Keith y Bonham, 2005; Keith y Ferdinand, 2000; Shogren et
al.,, en prensa; Sirgy, 2001; Tamarit, 2005; van Loon, 2008, 2009).

c¢) Los usuarios como actores clave

Deben ser los usuarios quienes identifiquen sus propios resultados personales y se
conviertan en actores clave de la gestion organizacional y de la investigacion accion
participativa. Ademds, es necesario equilibrar la influencia de los intermediarios,
reconociendo sus limitaciones y potencialidades (e.g., resultan especialmente ttiles a la
hora de evaluar indicadores objetivos, determinar qué apoyos se necesitan y, si existen, en
qué medida estan resultando eficaces; sin embargo, resultan menos efectivos para evaluar

indicadores de calidad de vida subjetivos y para definir resultados personales).

La evaluacion y la mejora de resultados personales se ha convertido hoy en una
cuestion clave a la que debemos hacer frente del mejor modo posible (Bonham et al., 2004;
Keith, 2007; Schalock, Bonham et al., 2008; Schalock, Verdugo et al., 2008; van Loon et al.,
2008; Verdugo, Schalock et al., 2007). El reto consiste en que tal evaluaciéon y las
consiguientes mejoras se estan produciendo hoy al mismo tiempo que se discute y evalta
la utilidad de los modelos logicos en los que tales actividades se sustentan (Isaacs, Clark,

Correia y Flannery, 2009; Schalock y Bonham, 2003; Schalock et al., 2007).



d) La redefinicién del papel de las organizaciones

Las organizaciones y sistemas que prestan apoyos y servicios se encuentran en un
papel de redefinicion de su papel para afrontar los retos que les plantean la revolucion de
la calidad, el movimiento comunitario y el movimiento de reforma. En primer lugar, las
organizaciones deben proporcionar apoyos individualizados para optimizar los resultados
personales dentro del contexto de los entornos e indicadores comunitarios. En segundo
lugar, supone un reto el hecho de conocer y comprender la comunidad hacia la cual la
organizacion hace de puente para la persona. Y en tercer lugar, los profesionales se
enfrentan ante el reto de adquirir cada vez mas relevante en la planificacion, prestacion y

evaluacion de los servicios y apoyos.

e) Nuevas estrategias de gestion

Para empezar, los gestores deben acudir a estrategias que reflejen las realidades
actuales (i.e., adoptar la teoria sistémica; emplear un modelo organico que potencie la toma
de decisiones descentralizada, aumente la autonomia y el poder de las personas que
reciben los servicios; centrarse en un enfoque de sintesis que relacione todos los
componentes; desarrollar sistemas auto-organizados que promuevan las relaciones en red
entre sistemas, acontecimientos y variables; integrar el pensamiento y la accién; integrar el
conocimiento tacito y el conocimiento explicito). Se trata de un proceso especialmente
dificil si tenemos en cuenta la posicién en la que se encuentran numerosos gestores:
atrapados entre los usuarios y los legisladores. En este sentido, los gestores deben darse
cuenta de que el paso a un modelo de calidad de vida basado en los datos supone una
inversion de tiempo y un compromiso con las nuevas estrategias de gestion (cfr. Fundacion
Avedis Donabedian, 2000; Isaacs et al., 2009; Sirgy, 2001; Sirgy y Cornwell, 2000; Sirgy,

Rahtz, Cicic y Underwood, 2000).

f) El proceso de la calidad como un proceso continuo

El acercamiento a la mejora de la calidad como un proceso continuo de reduccion
de la discrepancia entre los resultados personales evaluados y los indicadores comunitarios

supone para las organizaciones y sistemas: (a) la integracion de datos (e.g., notese que los
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resultados personales pueden ser agregados en el nivel de los proveedores y sistemas, y
complementados por otros indicadores del nivel de sistemas como por ejemplo la
renovacion del personal); (b) el proceso de mejora debe ser transparente; basarse en datos
fiables y validos y estar orientado hacia las prioridades de las personas; y (c) demostrar los
beneficios de plantear la mejora de la calidad como un proceso continuo (e.g., responder el

porqué de cambiar de situacion, los costes, etc.)

g) El desarrollo de una teoria de calidad de vida

Llegados a este punto, resulta importante clarificar la distincion ente modelos
operativos y modelos ldgicos. Ambos presentan fases de desarrollo similares (Gugiu,
Rodriguez y Campos, 2007), proporcionan un marco integrador para la evaluacion y las
estrategias de intervencidon (Cooksy, Gill y Kelly, 2001), asumen que la informacion sin
utilidad es informacion sin ningtn valor y pueden utilizarse como una herramienta de
planificacion y orientacién de la actuacion (Kaplan y Garrett, 2005; Millar, Simeone y
Carnevale, 2001). Sus diferencias estriban, en cambio, en su propodsito o foco de atencién:
un modelo 16gico incluye las bases subyacentes, la teoria y las asunciones de un programa,
incluye las conexiones explicativas entre los inputs y los resultados, identifica los factores
que afectan a las variaciones en los resultados del programa y proporciona un enfoque de
sistemas que representa el camino hacia un resultado deseado; en contraposicion, los
modelos operativos convierten el constructo en una entidad con la que se puede operar,
incluye su definiciéon, el marco conceptual y de medida, sus componentes y sus

aplicaciones potenciales.

Los modelos logicos y operativos se encuentran en el nivel de resultados del
modelo légico. La viabilidad y fortaleza de un programa o modelo légico depende en gran
medida de la viabilidad y validez de la variable resultado que se utiliza, lo que enfatiza la
necesidad de desarrollar instrumentos de evaluacidn de resultados personales relacionados
con la calidad de vida que se basen en un modelo operativo que se formule y valide a
través de los procesos que hemos descrito anteriormente en este mismo capitulo. Asi, la
ausencia de evaluaciones validas de los resultados (variables dependientes como, por

ejemplo, la autodeterminacién) ha limitado considerablemente la utilidad de los modelos



logicos y las generalizaciones que pueden realizarse a través de ellos (Isaacs et al., 2009;

Stancliffe y Lakin, 2005).

A nuestro modo de ver, un modelo operativo derivado y formulado empiricamente
constituye la base para el desarrollo de una teoria de calidad de vida con la que los
resultados puedan ser explicados, cuyas asunciones puedan probarse empiricamente y con
la que puedan realizarse predicciones fiables. En este sentido, es mucho el trabajo que
queda por hacer, ya apuntdbamos anteriormente que en esta linea parece recomendable
continuar con el estudio de las variables moderadoras y mediadoras que podrian incluirse
en el modelo operativo de calidad de vida para poder avanzar asi hacia una verdadera

teoria (Schalock et al., en prensa; Verdugo y Schalock, 2009).

Finalmente, un acercamiento novedoso y reciente, complementario a los analisis
factoriales de segundo orden, puede encontrarse en los denominados ‘andlisis
bifactoriales’. Su aplicacion en el ambito de la calidad de vida es incipiente; de hecho tan
solo hemos localizado un estudio que utilice esta metodologia (Chen, West y Souza, 2006).
Su aplicacién se torna hoy relevante, especialmente, con miras de lograr una teoria de
calidad de vida. Entre las ventajas principales de este metodologia, los autores del articulo
anterior sefialan que los modelos bifactoriales se pueden utilizar: (a) como un modelo de
base menos restrictivo con el que comparar las soluciones de segundo orden (Yung,
Thissen y McLeod, 1999); (b) para estudiar el rol de dimensiones o factores especificos que
son independientes del factor general; (c) para examinar la fortaleza de las relaciones entre
las dimensiones y los items utilizados para evaluarlas, (d) para probar si un conjunto
concreto de dimensiones predicen variables externas mas alld del factor general
(Gustafsson y Balke, 1993) y de los factores de segundo orden (Bentler, 1990); (e) estudiar la
invarianza de las dimensiones, ademas de la del factor general, en diferentes grupos (e.g.,
hombres y mujeres); y (f) las diferencias medias latentes en los factores generales y en las
dimensiones concretas se pueden comparar en distintos grupos si se da un adecuado nivel
de invarianza. De este modo, el abanico de posibilidades que se abre con esta metodologia
es enorme. Por ello, parece recomendable continuar con esta linea a pesar de la dificultad

de la metodologia.
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1. 5. Conclusién general

En las paginas anteriores, ha quedado de manifiesto la evaluacion del concepto
desde perspectivas puramente filoséficas hasta modelos derivados y validados
empiricamente, desde concepciones en términos de condiciones de vida hasta concepciones
que combinan la satisfacciéon con la condiciones de vida y con factores ambientales y
personales. Asimismo, el constructo a evolucionado desde una nocién meramente
sensibilizadora hasta convertirse en un agente de cambio que guia las politicas y las
practicas de los profesionales y los servicios preocupados por el bienestar de las personas
mas desfavorecidas o en riesgo de desventaja social. A pesar de las multiples definiciones y
los diversos modelos tedricos existentes, existe hoy un acuerdo comun en cuanto a los
aspectos basicos del concepto: su multidimensionalidad, la influencia de factores
ambientales y personales, su aplicabilidad a todas las personas y la implicacion de aspectos

objetivos y subjetivos).

Entre los modelos existentes, consideramos el modelo de Schalock y Verdugo
(2002/2003, 2007, 2008) como el mas adecuado para llevar a cabo el trabajo que aqui nos
planteamos por tres razones basicas: (a) retine todos los criterios que consideramos un
modelo teorico tutil debe cumplir (cfr. apartado 1.4.2.5.); (b) dispone de mayores evidencias
acerca del desarrollo y validacion de su marco conceptual; (c) es el mas citado en el ambito
internacional en los ultimos afios; (d) proporciona indicaciones claras acerca de la utilidad y
aplicacion del modelo para la evaluacion y mejora de resultados personales relacionados

con la calidad de vida en los distintos niveles.
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CAPITULO 2.
LA EVALUACION DE LACALIDAD DE VIDA INDIVIDUAL

2. 1. Planteamiento inicial

El énfasis actual en la intervenciéon y en la mejora de los resultados personales
relacionados con la calidad de vida conlleva la necesidad de disponer de instrumentos de
evaluacion utiles, que permitan determinar la situacion real de cada persona y establecer las
lineas de intervencién que se deberian seguir (Hogg y Raynes, 1987) para desarrollar
planificaciones centradas en la persona (Mansell y Beadle-Brown, 2004a, 2004b; O’'Brien y

Lovett, 1992).

El desarrollo de modelos de calidad de vida como los planteados en el capitulo anterior
ha contribuido asimismo a incrementar el énfasis en la importancia de la evaluaciéon y en los
problemas relacionados con la fiabilidad y validez que ésta plantea. Si la definicion del
constructo ha sido y contintia siendo una tarea compleja, no menos dificil resulta el tema de su
evaluacion. A pesar que los primeros intentos de evaluarla se remontan a los tiempos de
Thorndike (1939), contintian siendo muchos los problemas que plantea y la discusion que
genera. Dado el objetivo final de este trabajo (i.e, la construcciéon y validacion de un
instrumento de evaluacion de la calidad de vida para usuarios de servicios sociales), en este
capitulo plantearemos y trataremos de dar respuesta a algunas de las cuestiones mas
importantes relacionadas con la evaluacion de la calidad de vida y llevaremos a cabo una breve
revisiéon de los instrumentos existentes para cada colectivo (pues ya adelantamos que no existe

ninguno especifico para usuarios de servicios sociales en general).
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2. 2. Objetivo

Como en el anterior, este capitulo se centra en responder una pregunta basica y general
(como se evalta la calidad de vida individual? Tal cuestién puede desglosarse en otras

preguntas mas concretas, a las que intentaremos dar respuestas en las paginas siguientes.

1. ¢Cuadl es la utilidad de la evaluacion de la calidad de vida?

2. ;Cuales son los principios de evaluacién de la calidad de vida?

3. ¢Cuadles son los enfoques y las técnicas mas cominmente empleadas para evaluar la
calidad de vida individual?

4. ;Qué instrumentos existen para evaluar la calidad de vida de los colectivos
implicados en este trabajo (i.e., personas mayores, personas con discapacidad,
personas con problemas de salud mental, personas con drogodependencias y
personas con VIH o SIDA)? Si existieran, ;cudles son sus principales ventajas e

inconvenientes?

2.3.Método

2. 3. 1. Materiales

De nuevo, para responder a las cuestiones anteriores, se revisaron numerosos articulos
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de investigacion, de revision y de divulgacién; libros (e.g., Hogg y Langa, 2005; Schalock,
Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo, 2006); capitulos de
libros (e.g., Cummins, 2005; Schalock et al., en prensa; Verdugo et al., en prensa); libros de actas
de congresos (e.g., Verdugo y Jordan de Urries, 2006; Verdugo, Nieto, Jordan de Urries y
Crespo, 2009); tesis doctorales (e.g., Arostegui, 2002; Cérdoba, 2004; Crespo, 2003; Garcia, 2006,
Goémez-Vela, 2003; Gonzalez, 2002; Ibafiez, 2009; Martin, 2006; Morentin, 2008; Rueda, 2001;
Sabeh, 2004); trabajos de grado (e.g., Gomez, 2005; Ibanez, 2005; Navas, 2009) e informes de
investigacion (e.g., Aguado, Alcedo et al., 2003; Aguado et al., 2006; Verdugo, Arias y Gémez,
20064, 2009).
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2. 3. 2. Tipo de estudio

Como Fernandez-Rios y Buela-Casal (2009) recomiendan, procuraremos dar a esta
revision una perspectiva integradora, interpretativa y agregativa con objeto de proporcionar
una mejor fundamentacioén de los resultados de la revision (Cooper, 2009; Cooper et al., 2009;

Higgins y Green, 2008).

2. 3. 3. Procedimiento

El procedimiento utilizado fue similar al utilizado en el capitulo anterior. Para recopilar
la informacién mas relevante utilizamos dos recursos basicamente: (a) diversas bases de datos

de Psicologia y (b) las publicaciones del INICO.

Las bases de datos consultadas también fueron las mismas (i.e., PSYCINFO, ERIC,
PsyBOOKS, PsycArticles, OVID y Psicodoc), si bien esta vez a los términos de btsqueda
principales (i.e., ‘quality of life’ y ‘calidad de vida’) se combinaron con descriptores como
‘assessment’, ‘measurement’, ‘instrument’, ‘tool’, ‘test validity’ y ‘test construction’ (en espafiol,
‘evaluacién’, ‘medicién’, instrumento’, ‘herramienta’, ‘validacién de test’ y ‘construccion de
test’). Tampoco en esta ocasion se restringieron las fechas, pero de nuevo centramos
primordialmente el analisis al periodo 2000/2009 y aquellos articulos (en espafiol e inglés) a
texto completo a los que pudimos acceder. De los encontrados, también desechamos los
relacionados con ‘calidad de vida relacionada con la salud’ y ‘calidad de vida familiar’.
Ademas, dado que nuestro objetivo es construir un instrumento para adultos, descartamos

aquellos destinados a la evaluaciéon de nifios y adolescentes.

2. 3. 4. Analisis de la informacion

El método de andlisis de informacion también fue el mismo que empleamos en el
capitulo anterior: (a) el material se organizd en primer lugar por tematicas generales (i.e.,
relacion con alguna de las preguntas planteadas en los objetivos); (b) a continuacion se
ordenaron por orden cronolégico; y (c) tras su lectura y revision detenida, se categorizaron en

funcién de aspectos clave o temas especificos.
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2. 4. Resultados
2. 4. 1. Utilidad de evaluar resultados personales relacionados con la calidad de vida

La importancia que el concepto tiene en la actualidad es manifiesta, se estd aplicando en
todo el mundo como (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003):
(a) una nocién sensibilizadora que ofrece guia y referencia desde la perspectiva individual,
centrada en las dimensiones nucleares de una vida de calidad; (b) un constructo social que
proporciona un modelo para evaluar las dimensiones principales de calidad de vida y sus
indicadores centrales; y (c) un tema unificador que proporciona una estructura sistematica para
aplicar politicas y practicas orientadas a la calidad de vida. Su aplicacién es hoy de primordial
importancia en los servicios sociales, en los servicios educativos y en los servicios de salud, pues
permite no solo subrayar la importancia de las opiniones y las experiencias del propio
individuo, sino también justificar los programas y las actividades planificadas y desarrolladas
por las organizaciones en funcién de los avances medibles en logros personales de los usuarios

de los servicios.

En este sentido, el concepto puede ser utilizado para varios propdsitos que incluyen: (a)
la evaluacion objetiva de las necesidades de las personas y sus niveles subjetivos de satisfaccion;
(b) la evaluacion de los resultados de los programas, estrategias y actividades dirigidas a la
mejora de la calidad llevadas a cabo por los servicios humanos y sociales; (c) la recogida de
informacién relevante que sirve de direccién y guia para la provision de servicios; y (d) la
planificacion y formulacion de politicas dirigidas a la mejora de la calidad de vida de las
personas, con o sin discapacidad, y la calidad de las organizaciones proveedoras de servicios

sociales a distintos colectivos en situacion de riesgo o exclusion y con necesidades de apoyo.

Aunque el consenso internacional sobre el concepto de calidad de vida se ha cimentado
principalmente en el &mbito de la discapacidad intelectual, se estd produciendo una progresiva
implicacién con respecto a su aplicaciéon de los servicios sociales dirigidos a éste y otros
colectivos. Tanto los profesionales de los servicios sociales como las organizaciones estan cada
vez mas concienciados e interesados en la aplicacion del concepto y en los beneficios que ésta

puede reportar.



Otra circunstancia que convierte a la evaluacién de la calidad de vida en una cuestién
importante y necesaria en la actualidad es la promulgacion de leyes que promueven su
utilizacién. Concretamente, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia ha incorporado recientemente,
ademas del reconocimiento del derecho a la atencién necesaria, la necesidad de superar ciertos
criterios de calidad en los servicios. Es destacable la aportacion que esta Ley hace en este
sentido, si bien no debe perderse de vista que para que el cumplimiento de la Ley redunde en
un aseguramiento efectivo de la calidad de los servicios, debe existir un modelo claro que
establezca los procedimientos a seguir y los resultados esperables como fruto de dichos
procedimientos. Por otro lado, resulta relevante la Resolucion de 2 de diciembre de 2008, sobre
criterios comunes de acreditacién para garantizar la calidad de los centros y servicios del
Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia, de la Secretaria de Estado de Politica
Social, Familias y Atencion a la Dependencia y a la Discapacidad. Su relevancia radica en la
estipulacion de establecer requisitos y estandares de calidad para la acreditacion de centros,
requiriendo entre otra informacion: (a) el Plan de Gestion de Calidad; y (b) la evaluacién de los

resultados en cuanto a la mejora de la calidad de vida de los usuarios.

Llegados a este punto debemos subrayar el papel fundamental que cobran los
instrumentos de evaluaciéon, con propiedades psicométricas adecuadas, para guiar y
documentar estos procesos, asi como el rol primordial que adquiere el modelo de calidad de

vida y el paradigma de apoyos.

2. 4. 1. 1. Utilidad de la evaluacién de resultados personales

La evaluacion de resultados personales, segun Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009)
puede resultar util desde dos perspectivas: (a) como un enfoque para nuestros planteamientos,

y (b) como base para una gestion responsable.

Por un lado, desde la primera perspectiva es util porque los resultados personales
resultan importantes para todas las personas, por lo que deben plantearse del mismo modo
para todos. Su evaluacion requiere: (a) una comprension de hasta qué punto las personas
disfrutan de una vida de calidad; (b) una valoracién de la calidad en sus vidas; y (c) la voluntad

de mantener y mejorar todo aquello que pueda afiadirles calidad.
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Por otro lado, también la evaluacion de resultados personales, en lo que respecta a una
gestion responsable, resulta muy valiosa. Hakes (2001), por ejemplo, plantea seis beneficios
derivados de su evaluacion: (a) su enfoque en los resultados contrarresta la tendencia a
sobrevalorar los inputs (e.g., los recursos dedicados); (b) supone dedicar mas tiempo y atencion
al resultado de las acciones y las intervenciones; (c) aporta una base para ensalzar los logros de
forma legitima; (d) promueve una comunicacién activa entre usuarios, profesionales y gestores;
(e) facilita la identificacion temprana y la correccion de problemas; y (f) resulta eficaz para

determinar las acciones que funcionan y las que no.

2. 4. 1. 2. Utilidad de la evaluacion de la calidad

Una utilidad anadida de la obtencion de resultados personales consiste en la agregacion
de datos individuales con el fin de utilizarlos en los niveles del mesosistema y del
macrosistema. En este sentido, son varias las funciones con las que se pueden utilizar los datos
obtenidos: (a) informacién a los usuarios y las familias; (b) contraste con otras fuentes de
informacion; y (c) empowerment o capacitacion de las personas y las familias implicadas en el
proceso.

Con respecto a la primera utilidad (i.e., informacion a los usuarios y las familias), uno
de los retos emergentes en relacion al uso de indicadores de rendimiento consiste en poner a
disponibilidad de los interesados perfiles informativos sobre los resultados logrados por cada
proveedor; es lo que en la literatura se comienza a denominar petfiles de proveedores. Los perfiles
de proveedores aportarian a los usuarios y sus familiares criterios ttiles a la hora de tomar
decisiones con respecto a los servicios y apoyos que necesitan para satisfacer sus necesidades
(Keith y Bonham, 2005; Reinders, 2008). No son muchos los esfuerzos realizados atin en este
sentido, de hecho las primeras aproximaciones son recientes y se han llevado a cabo por ahora
solo en Estados Unidos: en Nebraska (Ferdinand y Smith, 2002) y en Maryland (Bonham et al.,
2004; Bonham, Basehart y Marchand, 2006). Ademas, el desarrollo de dichos perfiles se
encuentra atin en estado embrionario (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009). Otra practica
emergente de gran relevancia es la difusion regular de los resultados de rendimiento a nivel
estatal mediante la publicacion de resultados en la Web; ejemplos de ello encontramos en
Vermont (Division de Servicios de Desarrollo de Vermont, 2005), Massachusetts (Departamento
de Retraso Mental de Massachusetts, 2004) y en Europa (Fundacién Europea para las mejoras

de condiciones de vida y de trabajo, 2003).



En cuanto al contraste con otras fuentes de informacion, resulta hoy una cuestion de
especial relevancia dado que la mayor parte de las actuaciones basadas en indicadores de
calidad se han centrado exclusivamente en datos procedentes de servicios para personas con
discapacidades del desarrollo. Asi, encontramos como una urgente necesidad terminar con el
sistema actual, que se centra en ‘compartimentos estancos’ que dificultan la comparaciéon de
servicios proporcionados en distintos estados, comunidades auténomas e incluso localidades
(e.g., Epley y Menon, 2008), y que imposibilita la comparacion de servicios proporcionados a

distintos colectivos.

En este sentido, la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS, ‘Support Intensity Scale’)
(Thompson et al., 2004) y la ‘Escala de Diagndstico de la Conducta Adaptativa” (DABS,
‘Diagnostic Adaptive Behavior Scale’) (Tassé et al., 2008) constituyen otra fuente de informacion
reciente que puede desempenar un papel valioso en la asignacion de recursos en el sistema no
solo en Estados Unidos, sino también de manera muy especial en nuestro pais. De hecho,
contamos con una version espafiola de la SIS que estd siendo ampliamente utilizada en la
actualidad (aunque de momento solo en el nivel del microsistema y en personas con
discapacidad intelectual) (Ibafiez, 2005, 2009; Verdugo, Arias e Ibafiez, 2006, 2007; Verdugo,
Ibafiez y Arias, 2007). Asimismo, es esperable que la adaptacién y validaciéon de la DABS al
contexto espafol (Navas, 2009; Verdugo, Arias y Navas, 2009, en prensa) siga esta misma linea

y se convierta en una herramienta esencial de evaluacion en los distintos niveles.

Finalmente, en cuanto al empowerment de las personas y las familias, resulta de especial
importancia fomentar la participacion de las personas y las familias en el aseguramiento y
mejora de la calidad (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009). Tal participacion puede
producirse durante la recogida de datos (Feinstein y Caruso, 2003; Perry y Felce, 2004), en su

analisis y en el proceso de intervencion de la mejora de la calidad (Skaggs y Youndt, 2004).

2. 4. 3. Principios de evaluacion de la calidad de vida

Existen cuatro principios de medicion, desarrollados y comprobados por un grupo
internacional de investigadores sobre la calidad de vida a los que ya aludiamos en el primer

capitulo de este trabajo (Schalock et al., 2002; Schalock, 2005; Verdugo et al.,, 2005). Estos

principios (que se explican mas detalladamente en la Tabla 12), enunciaban que la calidad de
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vida: (a) incluye la medida en que las personas tienen experiencias vitales que valoran; (b)
identifica las dimensiones que contribuyen a una vida plena y rica en relaciones; (c) tienen en
cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan importantes para las personas; y
(d) incluye evaluaciones de experiencias tanto comunes a todos los seres humanos como

Unicas de cada individuo.

Tabla 12. Principios subyacentes a la medicion de resultados personales de calidad de vida
(adaptado de Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)

1. La medicion de la calidad incluye la medida en que las personas tienen experiencias que
valoran. Esto supone que la medicién: (a) se centra en aspectos clave de la vida que pueden
ser mejorados; (b) se lleva a cabo con un proposito claro y practico de apoyar a las personas
para que progresen hacia una vida mejor; (c) se lleva a cabo dentro de marcos
potencialmente positivos, neutrales y negativos, lo que sugiere que se puede avanzar en
positivo; y (d) se interpreta dentro del contexto del ciclo vital.

2. La medicion de la calidad de vida identifica las dimensiones que contribuyen a una vida
plena e interconectada. Esto supone que: (a) abarca un amplio abanico de dimensiones
vitales; (b) la evaluacion cuantitativa utiliza indicadores clave de una vida de calidad; y (c)
la evaluacion cualitativa explora y describe una gama de aspectos dentro de cada
dimension.

3. La medicion de la calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales
que resultan importantes para las personas. Esto supone que: (a) el marco de medicién esta
basado en una teoria solida con un amplio concepto vital; (b) reconoce que el sentido de las
experiencias vitales previamente valoradas varia en el tiempo y de una cultura a otra; (c) el
marco de medicidn aporta una visidn clara que muestra los valores positivos de la vida; (d)
la mediciéon de la calidad de los resultados en el caso de las personas incapaces de
expresarse debe acudir a métodos aplicados como la observaciéon o la observacion
participante; (e) las evaluaciones por parte de intermediarios de los aspectos subjetivos del
bienestar (e.g., la satisfacciéon) deben ser claramente identificadas como pertenecientes a las
perspectiva de otra persona; y (f) la interpretacion se contextualiza dentro del entorno de la
persona.

4. La medicion de la calidad de vida incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos
los seres humanos como iinicas a cada individuo. Esto supone que: (a) utiliza tanto
indicadores objetivos como subjetivos; (b) utiliza tanto métodos cualitativos como
cuantitativos; y (c) las medidas subjetivas reflejan el nivel de satisfaccion personal y las

medidas objetivas reflejan las experiencias y circunstancias personales.



De estos principios (y especialmente del tltimo punto), se deriva que los instrumentos
y esfuerzos dirigidos a la evaluacion pueden diferir entre si seguin el enfoque de evaluacion
adoptado. Con animo de resumir los numerosos estudios realizados, es comun organizar todos
ellos segin la perspectiva descrita por Borthwick-Duffy en 1992. Segun esta perspectiva,
existen tres posibles marcos tedricos a los que se adhieren la mayor parte de los estudios de

calidad de vida (Arostegui, 1998; Felce y Perry, 1995; Gémez, 2005; Gdmez-Vela y Sabeh, 2000).

El primer marco tedrico define la calidad de vida como la calidad de las condiciones de
vida. Hace referencia, por tanto, a factores objetivos y sociales. La calidad de vida se define en
términos de las condiciones de vida experimentadas por un individuo, evaluadas de forma
objetiva por medio de un evaluador externo. Este tipo de evaluacion es la denominada por
Schalock y Verdugo (2002/2003) ‘evaluacién funcional’. Tradicionalmente, se ha considerado
que la mejora en los factores objetivos incrementaba el bienestar personal. Sin embargo,
recientes estudios cuestionan esta relacion; sirva como ejemplo la escasa correlacion entre

ingresos y sensacion de bienestar (Myers, 2000).

El segundo marco tedrico define la calidad de vida como la satisfaccion personal con las
condiciones de vida. De este modo, la segunda concepcion del constructo alude a su vertiente
subjetiva, al grado en que las personas valoran sus propias vidas (Veenhoven, 1996). En este
sentido, la evaluacién solo tiene sentido si es la persona cuya calidad de vida queremos
evaluar quien la lleva a cabo o informa sobre ella. Este tipo de evaluacidon constituye la

denominada “valoracién personal’ (Schalock y Verdugo, 2002/2003).

El tercer y uiltimo marco tedrico es una combinacién de los dos anteriores. Calidad de
vida se define, por tanto, como la combinacién de la calidad de las condiciones de vida y la
satisfaccién personal. En otras palabras, esta perspectiva concibe la calidad de vida como una
combinacién de elementos objetivos y subjetivos. Es en este tltimo marco tedrico en el que
parecen ubicarse la mayor parte de los estudios en la actualidad y al que se adhieren la mayor

parte de los autores.
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En esta perspectiva existe un consenso acerca de que, dependiendo del objetivo y la
perspectiva del instrumento desarrollado, los indicadores de calidad de vida se pueden
utilizar para evaluar el bienestar percibido por la persona o las experiencias y circunstancias
de la vida de la persona (Schalock, Bonham et al., 2008). En este sentido, podemos hablar de
evaluaciones e instrumentos de evaluacion objetivos y subjetivos en funcion de su objetivo,
contenido y respondiente (Bonham et al., 2004, 2006; Brown et al., 2004; Cummins, 1997b, 2005;
Gardner y Carran, 2005; Keith y Bonham, 2005; Keith y Schalock, 2000; Perry y Felce, 1995,
2005; Schalock, Bonham et al., 2008; Schalock y Felce, 2004; Schalock, Gardner y Bradley, 2007;
Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2007; Schalock et al., 2002; van Loon et al., 2008; Verdugo,
Arias y Gémez, 2006b; Verdugo, Arias, Gémez y Schalock, en prensa; Verdugo, Arias, Gomez
y van Loon, 2007; Verdugo, Goémez y Arias, 2007, en prensa; Verdugo, Gomez, Schalock y
Arias, en prensa; Verdugo, Schalock, Gémez y Arias, 2007; Walsh et al., 2006).

Siguiendo esta linea, Schalock y Felce (2004) recomiendan una clara distincién entre la
evaluacion subjetiva y la evaluacion objetiva de calidad de vida. Defienden que si un
evaluador pretende determinar si las personas con discapacidad estan satisfechas con la vida
al igual que otros grupos de poblacion, entonces es importante evaluar el bienestar subjetivo y
compararlo (e.g., Matikka, 2001). Si las puntuaciones son diferentes, es necesario analizar los
factores personales o ambientales que puedan explicar tales diferencias. Asi pues, para evaluar
resultados personales y desarrollar programas centrados en la persona es recomendable
utilizar autoinformes o escalas subjetivas contestadas por la persona cuya calidad de vida se
quiere evaluar. Por otro lado, si el objetivo del evaluador consiste en llevar a cabo la
evaluacion del diseno ambiental, la mejora de los programas de prestacion de servicios y los
cambios organizacionales de un modo sensible, es necesario emplear indicadores objetivos de
experiencias y circunstancias vitales. Para ello, se recomienda utilizar cuestionarios basados en

la observacion directa de experiencias y las circunstancias personales.

2. 4. 4. Técnicas para evaluar la calidad de vida individual

En primer lugar, podemos distinguir entre dos tipos de evaluacién segun el enfoque
adoptado (Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger, 1993). En este sentido, hablamos de
enfoques cuantitativos cuando el objetivo del estudio es operativizar el constructo de calidad

de vida mediante el estudio de diferentes indicadores: (a) sociales (se refieren a condiciones



externas relacionadas con el entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el estandar
de vida, la educacion, la seguridad publica, el ocio, el vecindario, la vivienda, etc.); (b)
psicoldgicos (evaltan las reacciones subjetivas del individuo a la presencia o ausencia de
determinadas experiencias vitales); y (c) ecolégicos (miden el ajuste entre los recursos del
sujeto y las demandas del ambiente). Los enfoques cualitativos, por su parte, adoptan una
postura de escucha a la persona que relata sus experiencias, desafios y problemas para obtener

informacion que ayude a los servicios sociales y humanos a apoyarles eficazmente.

Existe gran controversia entre procedimientos cualitativos y cuantitativos, pero ambas
perspectivas, lejos de ser excluyentes, son complementarias y su empleo conjunto tiene la
ventaja de permitir la medicion de distintos indicadores. Por ejemplo, para evaluar procesos,
suelen ser mas adecuados los métodos cualitativos y para evaluar los resultados, los métodos
cuantitativos. Por lo tanto, es necesario conocer que existen distintos instrumentos y técnicas
que se pueden utilizar, como son las encuestas, los cuestionarios, la observacion, los grupos de
discusion, las reuniones de grupo, el analisis documental, las técnicas sociométricas, las escalas

de medicidon de actitudes, etc.

Lo cierto es que la mayor parte de las herramientas de evaluacién de la calidad de vida
son cuantitativas (e.g., en el ambito de la discapacidad intelectual: Cérdoba, 2004; Crespo,
2003; Gémez, 2005; Gomez-Vela, 2003; Gonzalez, 2002; Sabeh, 2004; Martin, 2006; Morentin,
2008). Aunque también se utilizan evaluaciones cualitativas, son pocas las investigaciones que
han empleado esta metodologia (e.g., Corring y Cook, 2007, De Maeyer et al., 2009;

Somrongthong, Sitthi-Aamorn, Love y Loasee, 2008).

Entre la metodologia cuantitativa, predominan las escalas y los cuestionarios que se
aplican a las propias personas o a personas allegadas que contestan en su lugar (denominados
con frecuencia ‘personas proximas’ o ‘intermediarios’). Otras técnicas utilizadas han sido las
entrevistas, los inventarios y los indices. Schalock y Verdugo (2002/2003), resumen en cinco las
estrategias utilizadas para medir la calidad de vida y que incluyen los tres niveles del sistema
(Figura 27). Siguiendo a los autores, a continuacion definimos brevemente cada una de ellas y

apuntamos algunas de sus ventajas y limitaciones mas relevantes.
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Microsistema Mesosistema Macrosistema

Escalas de valoracion

Medidas funcionales Indicadores sociales

Escalas de actitudes

Cuestionarios

Figura 27. Técnicas de evaluacion de la calidad de vida en los sistemas

Las escalas de valoracién constituyen un conjunto de pasos ordenados a intervalos
fijos que se utilizan para graduar los juicios de las personas sobre los objetos, los eventos o
sobre otras personas. Ejemplos de ellas son las escalas de valoracion grafica, las escalas
graduadas y las escalas de valoraciéon comparativa. Entre sus ventajas destaca que son faciles
de construir y responder. Sin embargo, su principal problema es que pueden carecer de
fiabilidad y validez. Cuando se utiliza una escala de valoracion, se debe demostrar, al menos,
su fiabilidad test-retest y su validez de constructo o de contenido. Ademas, no se debe olvidar
que generalmente tienden a implicar un nivel de medida ordinal, por lo que a la hora de
realizar los analisis estadisticos no se debe cometer el error tan generalizado de tratar los datos
como si de intervalo o de razon se trataran (cfr. Kahler, Rogauschb, Brunnera y Himmel, 2008).

Las escalas de actitudes, por su parte, originan puntuaciones que reflejan la intensidad
y la direccién (a favor o en contra) de los sentimientos de una persona sobre un objeto o un
evento. Los tipos mas utilizados son las escalas tipo Likert y de diferencial semantico. Tienen
las mismas ventajas e inconvenientes que las anteriores, pero ademas reflejan el hecho de que
las opiniones de las personas son complejas y multidimensionales.

Los cuestionarios consisten en una serie de preguntas escritas acerca de un tema sobre
el que se desea conocer la opinion del encuestado. Frecuentemente se emplean para recoger
informacion acerca de las creencias, las actitudes y los valores de las personas. Entre sus
limitaciones, ademas de las anteriores, destacan las siguientes: (a) pueden ser poco ttiles para
personas con limitaciones comprensivas y expresivas; (b) las respuestas pueden ser
superficiales o estar sesgadas hacia lo socialmente deseable; (c) algunos consideran que los
cuestionarios son impersonales, mecanicos y degradantes, y que las categorias de respuesta
son cerradas; y (d) no son adecuados para analizar niveles de motivacién mas profundos u
opiniones sobre temas complejos. En este sentido, Sommer y Sommer (1997) proponen una

serie de cuestiones para valorar la adecuacion de los items en un cuestionario (Tabla 13).



Tabla 13. Cuestiones para valorar los items de un cuestionario (Sommer y Sommer, 1997)

¢Es necesaria la pregunta? ;Qué utilidad tendran las respuestas?

(Puede la persona responder a la cuestion? ;Querra la persona responder a la cuestion?

¢Es el item lo mas breve posible, claro y conciso?

.

¢Las opciones de respuesta proporcionan una eleccién suficientemente amplia?

91 W W N =

¢(Es posible que la respuesta se vea afectada por la deseabilidad social? ;Es posible reducir
su sesgo?

6. ;Elnumero de items favorable es equivalente al de desfavorables?

Las medidas funcionales o el nivel de medidas funcionales suponen un tipo de escala de
valoracion que emplea generalmente una escala tipo Likert de 3 a 5 puntos, con elementos de
anclaje conductuales que reflejan el funcionamiento de la persona o su implicacién social. Sus
ventajas incluyen: (a) el estar basadas en indicadores comportamentales observables, lo que
incrementa la fiabilidad de la medida porque estos indicadores se relacionan con condiciones
objetivas experimentadas por la persona; (b) su empleo para la medicién en el nivel del
mesosistema permite reflejar los distintos papeles que las personas pueden desempenar en sus
comunidades; y (c) se pueden utilizar en muy distintos y numerosos ambientes. Su principal
desventaja es que, al basarse en la observacion, son sensibles a las opiniones y los prejuicios

del observador.
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Los indicadores del macrosistema tienen un impacto importante en la calidad de vida
percibida. Se han empleado frecuentemente en la investigacién y la evaluacion de las ciencias
sociales para medir la calidad de vida colectiva de la vida en comunidad. Para garantizar su
utilidad, los indicadores de calidad de vida utilizados en una nacién deben cumplir tres
criterios: (a) ser objetivos y estar evaluados con herramientas psicométricamente adecuadas,
(b) estar basados, como minimo, en una muestra estratificada nacional, y (c) ser comparables
entre naciones y culturas. Estos indicadores nacionales de calidad de vida deben reflejar: los

indicadores sociales actuales, la investigacion sobre bienestar y los tratados internacionales.

2. 4. 5. Instrumentos de evaluacion para personas con discapacidad intelectual

Si realizamos una revision acerca de de los instrumentos que se han utilizado para
evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, encontramos que el

desarrollo de tales instrumentos va acorde con la evolucién del concepto. De este modo,
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podemos clasificarlos segtn la perspectiva de calidad de vida con la que fueron disefiados.
Esto es, desde una perspectiva objetiva, desde una perspectiva subjetiva, o desde una

perspectiva integradora que combina ambas.

El objetivo de este apartado no consiste en dar detallada cuenta del amplio abanico
de instrumentos utilizados para evaluar resultados personales de personas con discapacidad
intelectual y otras discapacidades del desarrollo, sino que nos detendremos en aquellos que
han tenido un mayor impacto y aquellos con mayor utilidad practica. Para aquellos lectores
interesados en un analisis mas profundo y detallado, recomendamos consultar a Cummins
(2003, 2004a, 2004b), que ofrece una lista de mas de 600, o a Schalock y Verdugo (2002/2003),

cuya lista supera los 250.

Aun asi, la extension de este apartado resulta considerablemente mayor a la de
aquellos centrados en otros colectivos por razones obvias: el concepto de calidad de vida
individual en general, y el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003) en particular, surgieron
en el campo de la discapacidad intelectual, por lo que su desarrollo en este ambito ha sido

mucho mayor que en el resto, y sus implicaciones se han extendido desde este a otros campos.

2. 4. 5. 1. Instrumentos disefiados desde una perspectiva objetiva

Como expusimos en el primer capitulo, la evaluacion de la calidad de vida se
identificé durante los primeros afios de uso cientifico del término con la evaluacion objetiva de
las condiciones de vida. Asi, se prestd durante afos especial atencion a los estandares de
vivienda, ingresos, patrones de empleo del tiempo, alcance de la interaccion con la comunidad

y otros. Tales datos solian analizarse en términos de frecuencias (Cummins, 2005).

Entre los cuestionarios mas empleados como evaluacion objetiva de calidad de vida
encontramos el ‘Programa de Analisis de Sistemas de Servicios’ (PASS, ‘Program Analysis of
Service Systems’) y ‘Programa de Analisis de Sistemas de Servicios de Implementacion de los
Objetivos de Normalizacion’ (PASSING, ‘Program Analysis of Service Systems’ Implementation of
Normalization Goals’) (Wolfensberger y Glen, 1975, Wolfensberger y Thomas, 1983). Este
instrumento fue disefiado para ser utilizado por profesionales de apoyo, técnicos e

investigadores, pero no para evaluar resultados personales. En definitiva, los datos se



utilizaban como un mero indicador del grado de déficit de las personas con discapacidad en

comparacion con la poblacién general.

Otro cuestionario ampliamente utilizado fue el ‘Viviendo en un piso tutelado: un
cuestionario de calidad de vida’ (‘Living in a Supervised Home: A Questionnaire on Quality of Life’)
(Cragg y Harrison, 1985), que evaluaba la calidad de vida en el hogar dentro del contexto de la
normalizacién mediante la recogida de datos objetivos a través de la entrevista y la
observacion. Aunque es cierto que éste trata de realizar una evaluacion subjetiva, no podemos
considerarla como tal, pues quien completa el cuestionario es el propio observador o
entrevistador, procedimiento inadecuado para evaluar la calidad de vida subjetiva segun los
principios de medicion del concepto (Schalock, 2005, 2006; Schalock et al., 2002; Verdugo,
Schalock, Keith y Stancliffe, 2005).

Ademas de la limitaciéon anteriormente apuntada (i.e., las valoraciones son
realizadas por una persona externa, pero casi nunca por la persona con discapacidad), existen
otros problemas afadidos al uso y la interpretacion de estos datos hoy en dia: (a) si bien
pudieron tener gran relevancia hace unas décadas, cuando las personas con discapacidad se
encontraban recluidas en grandes instituciones con grandes carencias y apartadas de la
sociedad, pero no tanto ahora que la mayoria de las personas viven en la comunidad y que que
se pretende que las organizaciones promuevan una mejora de la calidad; y (b) al interpretar los
datos mediante comparaciones con estandares generales, ignoran u olvidan las preferencias
personales, aspecto clave en una evaluacién integral de la calidad de vida (Schalock, Gardner y

Bradley, 2007/2009; Schalock et al., 2002; Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2005).

Desde nuestra concepcién de calidad de vida, consideramos que debemos mejorar
este tipo de enfoques de medida con evaluaciones mas completas y que contemplen los

principios de medicion actuales. Estamos de acuerdo con Edgerton (1990) cuando senala:

[...] nunca podemos olvidar que a toda la sociedad hay que darle oportunidades;
aunque bienintencionado, no se deben imponer unos estandares. No debemos
imaginar que todo el que acepte un orden de opciones de calidad de vida
experimentara una mayor percepcion del bienestar de la que tenian antes, ni que todos
los que han rechazado estas opciones a favor de un estilo de vida alternativo estén

menos satisfechos (p. 158).
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Ciertamente, las circunstancias objetivas de vida siempre ejerceran un papel
importante en el logro de una alta calidad de vida. Sin embargo, conocer lo que siente la
propia persona acerca de su vida es el objetivo ultimo que toda evaluacion de calidad de vida
debe plantearse si esta dirigida a su mejora y al disefio de planes de intervencion centrados en
la persona. En aquellas circunstancias en las que las necesidades materiales basicas estén
satisfechas, los autores generalmente coinciden en sefialar la escasa relacion existente entre las
circunstancias de vida objetivas y la satisfacciéon que las personas manifiestan ante ellas
(Bonham et al., 2004, 2006; Brown et al., 2004; Cummins, 1997a, 2000, 2005; Gardner y Carran,
2005; Keith y Bonham, 2005; Keith y Schalock, 2000; Perry y Felce, 2005; Schalock, Bonham et
al., 2008; Schalock y Felce, 2004; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo,
2002/2003, 2007; Schalock et al., 2002; Verdugo, Arias, Gomez y van Loon, 2007; Verdugo,
Godmez, Arias y Schalock, 2009; Walsh et al., 2006).

Un instrumento mas reciente desarrollado en la linea actual de evaluaciones objetivas
y multidimensionales de la calidad de vida individual de personas con discapacidad
intelectual es el ‘Instrumento de Evaluacion de la Calidad de Vida' (EQLI, ‘Evaluation of Quality
of Life Instrument’) (Nota, Soresi y Perry, 2006), validado con una muestra de 367participantes
procedentes de Italia. Si bien su uso no esta generalizado (pues no se conocen mas
aplicaciones), su planteamiento es coherente con los principios actuales de evaluacion de la
calidad de vida. Se trata de un cuestionario contestado por profesionales que consta de 18
items con un formato de respuesta de cinco opciones (desde ‘no describe a la persona en
absoluto” hasta ‘describe a la persona perfectamente’). Se evalian 3 dimensiones
correlacionadas: (a) satisfaccion con la calidad del servicio; (b) satisfaccion con las
oportunidades de interaccién social; y (c) satisfaccién con las caracteristicas ambientales.
Aunque presenta evidencias de validez basadas en su estructura interna y en las relaciones con
otras variables, y la fiabilidad de sus escalas oscila entre ,73 y ,88, consideramos que la escala
presenta dos limitaciones fundamentales. La primera, que trata de evaluar la satisfaccion de
los usuarios utilizando la perspectiva de los profesionales, cuando lo recomendable a la hora
de evaluar satisfaccion es preguntar directamente a la persona. La segunda, evaltia un rango

limitado de areas que son importantes para la persona.

De este modo, consideramos que los instrumentos desarrollados desde una
perspectiva objetiva, hasta la fecha no resultan adecuados para evaluar la calidad de vida

individual de forma exhaustiva e integral.



2. 4. 5. 2. Instrumentos disefiados desde una perspectiva subjetiva

Entre los instrumentos para medir la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual desde una perspectiva subjetiva (i.e., hacen hincapié en la experiencia individual de
satisfaccidén o bienestar), resaltan como los mas utilizados la “Escala de satisfaccion con el estilo
de vida’ (LSS, ‘Lifestyle Satisfaction Scale’ (Heal y Chadsey-Rusch, 1985) y la ‘Escala de
satisfaccion con el estilo de vida multifacética” (MLSS, 'Multifaceted Lifestyle Satisfaction Scale’)
(Harner y Heal, 1993).

La LSS fue elaborada para evaluar la satisfacciéon de personas con discapacidad
intelectual en residencias y emplazamientos en la comunidad, asi como en otros servicios
similares. La MLSS es una escala derivada de la anterior que amplia el nimero de dominios o
areas de la vida a evaluar. Sus principales limitaciones radican en su marco conceptual, pues
se obvian dimensiones fundamentales como el bienestar fisico y el bienestar material. Ademas,
no se disponen de datos psicométricos acerca de su fiabilidad y validez. Aunque Cummins,
McCabe, Romeo, Reid y Warters (1997) afirmaban que se trataba de una escala con una

fiabilidad adecuada, es necesaria mayor informacién acerca de sus propiedades psicométricas.

Al igual que opindbamos sobre la perspectiva exclusivamente objetiva con la que se
inicid el estudio de la calidad de vida, consideramos este enfoque como una perspectiva de
evaluacion también a superar. Una evaluacion basada exclusivamente en aspectos subjetivos
proporciona una vision y concepcion limitada de la calidad de vida. Por este motivo, en linea
con los principios de medicién de la calidad de vida (Schalock et al., 2002; Verdugo et al,,
2005), abogamos por enfoques de evaluacién mas holisticos y completos que tengan en cuenta
tanto aspectos objetivos y subjetivos. No obstante, como sefialabamos en el apartado anterior,
pueden utilizarse instrumentos objetivos o subjetivos en funcion de la finalidad de la
evaluacion. Por tanto, si el objetivo es evaluar la satisfaccion de la persona, entonces éste

puede convertirse en un enfoque apropiado.

2. 4. 5. 3. Instrumentos disenados desde una perspectiva objetiva y subjetiva

La perspectiva mas holistica, completa e integradora es aquella que combina la

evaluacion de aspectos objetivos y subjetivos. Son varios los instrumentos disefiados desde la
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perspectiva en que la calidad de vida se define tanto por componentes objetivos como

subjetivos.

Entre los mas antiguos encontramos el ‘Programa de entrevista de la calidad de
vida’ (QUOLIS, 'Quality of Life Interview Schedule’) (Ouellette-Kuntz, McCreary, Minnes y
Stanton, 1994). Inicialmente, se disefid para ser completada por personas sin comunicacion
verbal y aquellos que presentaban una discapacidad intelectual severa (Ouellette-Kuntz y
McCreary, 1996). En este instrumento, la calidad de vida se concibe como el grado en que una
persona disfruta de posibilidades que son importantes para su vida y se evalta a través de sus
niveles de participacion y su nivel aparente de satisfaccion. Cummins et al. (1997), sefialaban
entre sus limitaciones la ausencia de un sistema que incorporara la percepcién de la
importancia de los items para cada individuo junto a la satisfaccion con el contenido del item
(especialmente, cuando este aspecto se explicitaba en la definicion operativa de calidad de vida
utilizada para desarrollar la entrevista). Una limitacion adicional consiste en el tiempo
excesivo que conlleva realizar la entrevista (aproximadamente dos horas), circunstancia que
conlleva que la aplicacion resulte extremadamente dificil y demasiado extensa para el grupo
de personas al que se dirige. Por ultimo, esta centrado en la evaluacién de personas con

discapacidad severa y disefiado especialmente para ser completado por personas proximas.

Entre las pruebas mas utilizadas tradicionalmente en la investigacion, se encuentran
el “Cuestionario de calidad de vida’ (QOL.Q, ‘Quality of Life Questionnaire’) (Schalock y Keith,
1993) y la ‘Escala comprehensiva de calidad de vida para personas con discapacidad
intelectual’ (ComQol-ID, ‘Comprehensive Quality of Life Scale-Intellectual Disability’) (Cummins,
1993b). Ambas parecen contar con propiedades psicométricas adecuadas y fueron
desarrolladas desde una perspectiva multidimensional. Ademads, contienen items referidos a
casi todas las dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003), si bien se centran
especificamente en algunas de ellas. Quizas sean los dos cuestionarios que durante los tltimos
anos mejor plasmaron la concepcidon actual de calidad de vida y sus dimensiones mas
importantes, pero consideramos que ambos han sido superados por otros de desarrollo mas
reciente como la ‘Escala Integral de calidad de vida’ (Gémez, 2005; Gomez, Verdugo, Arias e
Ibafiez, 2006; Verdugo, Arias y Gomez, 2006a; Verdugo, Gomez y Arias, 2007; Verdugo,
Goémez, Arias y Schalock, 2009; Verdugo, Gémez, Schalock y Arias, en prensa) y la ‘Escala de
Resultados Personales’ (POS, ‘Personal Outcomes Scale’) (van Loon, van Hove, Schalock y Claes,

2008).



a) La Escala Comprehensiva de Calidad de Vida (ComQol) de Cummins

Cummins (2005) define la calidad de vida como un constructo general que
comprende una perspectiva tanto objetiva como subjetiva con relacion a siete dimensiones de
vida. Parte de un concepto universal de calidad de vida, lo que significa que comparte el
planteamiento acerca de que las dimensiones que componen la calidad de vida son las mismas

para todas las personas, independientemente de su condicién y caracteristicas.

En consecuencia, la ComQol (Cummins, McCabe, Romeo y Gullone, 1994) se
desarrolld: (a) teniendo en cuenta el caracter multidimensional de la calidad de vida; (b)
incluyendo variables objetivas y subjetivas; y (c) incluyendo tres formas paralelas: la primera
para adultos de la poblacién general (ComQol-A) (Cummins, 1993a), la segunda para adultos
con discapacidad intelectual u otras discapacidades del desarrollo (ComQol-ID) (Cummins,
1993b), y la tercera para alumnos adolescentes sin discapacidad (ComQol-ST) (Cummins,

1993c).

Dado que, de estas tres, la que nos interesa por su aplicacién a personas con
discapacidad intelectual es la ComQol-ID, nos centraremos en esta ultima. La escala consta de
dos partes: una escala objetiva y una escala subjetiva; ambas evaltian siete dimensiones
(bienestar material, salud, productividad, intimidad, seguridad, presencia en la comunidad y
bienestar emocional). Puede aplicarse tanto a personas verbales como no verbales y el tiempo

de aplicacion oscila en torno a los 45 minutos.

Aunque los resultados psicométricos de la escala son mejorables, en términos
generales existen suficientes evidencias acerca de su validez. No obstante, existen ciertas
limitaciones acerca de la fiabilidad de la version objetiva. Ademas, el autor plantea la
conveniencia de separar la dimensién ‘intimidad” en dos dominios mas concretos (amigos y
familia) en una futura reedicién. Entre sus ventajas, podemos senalar varias: (a) cuenta con la
posibilidad de recoger la informacién desde una perspectiva individual; (b) adecta el lenguaje
y los niveles de respuesta a las necesidades individuales a través de una prueba pretest; (c) es
sencilla y facil de administrar; (d) presenta un sistema de respuesta visual (aunque desde el
punto de vista puramente metodoldgico, ésta ventaja bien podria convertirse en una
limitacion); y (e) cuenta con una tercera parte al final del instrumento para ser cuamplimentada
por una persona proxima para aquellos casos en los que la persona con discapacidad

intelectual no pueda contestar por si misma.
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La adaptacion del ComQol-ID fue llevada a cabo por Arostegui (2002) para su
aplicacion en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco. El objetivo de su trabajo consistié en
evaluar la calidad de vida de adultos con y sin discapacidad intelectual para comparar los
resultados, pero ademas demostrd que las caracteristicas psicométricas de la escala eran, como
minimo, aceptables. Entre las implicaciones de su trabajo, merecen destacarse las siguientes:
(a) la evaluacion objetiva y subjetiva de la calidad de vida son medidas independientes, que
aportan dos enfoques necesarios y complementarios; (b) la obtencién de un indice tnico y
global de calidad de vida resulta poco 1util y significativo; (c) las siete dimensiones evaluadas
son representativas del constructo de calidad de vida, aunque debe mejorarse su evaluacion
concreta a través de la escala; (d) se demuestra la validez empirica de la evaluacion de la
calidad de vida subjetiva como el producto entre la importancia y la satisfaccion; (e) aunque la
falta de capacidad comprensiva de la poblacién con discapacidad intelectual puede dificultar
la evaluacidn, las caracteristicas del instrumento minimizan tales dificultades y posibilitan la

evaluacion del constructo a partir de sus propias opiniones.

No obstante, como la propia autora reconoce, su estudio no esta libre de
limitaciones; entre ellas podemos sefialar las siguientes: (a) existe un numero reducido de
items tanto en la escala objetiva como en la subjetiva; (b) los datos relativos a la dimension
salud resultaron poco fiables; (c) en la formulacién de algunos items de la escala objetiva,
existe cierto cariz psicologico que puede dificultar la objetividad de la informacién recogida;
(d) existen limitaciones derivadas de la evaluacién a través de respuestas vicarias en aquellos
casos en los que no es posible ajustar las respuestas al nivel de los entrevistados; debiera
haberse puesto un mayor cuidado en asegurar la respuesta vicaria a través de amigos,
familiares o monitores que conozcan a la persona en cuestion desde todos los ambitos de su
vida; (e) el procedimiento de seleccién de la muestra estuvo sesgado y limitado por la
dificultad de acceso al colectivo de personas con discapacidad intelectual; (f) el hecho de haber
realizado en muchos casos las entrevistas en los propios servicios pudiera haber determinado
las respuestas; (g) debiera haberse comprobado la validez de la prueba pretest utilizada para
adecuar el lenguaje y el nivel de las respuestas; y (h) seria recomendable realizar un estudio de

congruencia entre el entrevistado y terceras personas.



b) El Cuestionario de calidad de vida (QOL.Q) de Schalock y Keith (1993)

El Cuestionario de calidad de vida de Schalock y Keith (1993) combina la evaluacion
subjetiva y objetiva del bienestar (Arostegui, 2002; Cummins, 1997a; Schalock y Keith, 1993).
Desde que la escala original apareciera, sus creadores han llevado a cabo varias revisiones con
el fin de mejorar el instrumento desde el punto de vista psicométrico. La primera fue la versién
de Schalock et al. (1990), que derivo en el hoy conocido QOL.Q de Schalock y Keith (1993). La

escala se basa en la definicion de calidad de vida propuesta por Schalock en 1990:

Es el resultado de la satisfaccién de las necesidades basicas de un individuo y
cumplimiento de las responsabilidades basicas en los entornos comunitarios
(familia, ocio, escuela y trabajo). Los individuos que logran satisfacer sus
necesidades y cumplir sus responsabilidades de forma satisfactoria para ellos
mismos y para otros significativos en los entornos comunitarios, experimentan una

alta calidad de vida en estos entornos (Schalock, 1990, p.143).

La aplicacion del QOL.Q esta destinada a personas con y sin discapacidad que
desarrollan algtin tipo de actividad laboral. Segiin Crespo (2003), era el instrumento mas
investigado entre los disponibles entonces para evaluar la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual. El cuestionario evaltia cuatro dimensiones que reflejan los resultados
personales deseables en un servicio en relacion con la habilitacién de personas con
discapacidad intelectual. Estos eran independencia/autodeterminacién, competencia/produc-
tividad, satisfaccion, y pertenencia social/integraciéon en la comunidad. Consta de 40 items
planteados como preguntas o afirmaciones, con tres opciones de respuesta entre las que la
persona debe elegir aquella que mejor se adapta a su caso. Se administra en formato de
entrevista personal. El tiempo aproximado de aplicacidn oscila entre 20 y 30 minutos. Segun
las revisiones de Arostegui (2002) y Crespo (2003), sus caracteristicas psicométricas son

aceptables.

Sin embargo, lejos de ser una excepcidn, este cuestionario cuenta con una serie de
problemas que se ponen de manifiesto en su aplicacién. Uno de ellos, como indica Arostegui
(2002), esta relacionado con la definiciéon de calidad de vida en términos de necesidades
basicas y responsabilidades de las personas con discapacidad intelectual, que conlleva el
riesgo de adoptar un criterio mas bajo de una calidad vida en comparacién con el de la

poblacion general. Ademas, segun Crespo (2003), la puntuacion de la dimension satisfaccion
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cuenta con escasa fiabilidad por lo que los resultados deben interpretarse con cautela. Otro de
los problemas se relaciona con el formato de respuesta: las opciones de respuesta cambian de
una pregunta a otra, lo que constituye una dificultad afiadida para las personas con dificultad
intelectual y un serio problema a nivel metodolégico. Ademads, existe un alto nivel de
abstraccion, ambigiiedad y complejidad en algunos items (Rapley, Lobley y Bozatsis, 1994);
requiere la repeticion de las preguntas de forma diferente para asegurarse de que la persona
las comprende bien y en algunos casos las opciones de respuesta son excesivamente complejas
y largas (Rapley y Antaki, 1996). Quizas la mayor limitaciéon de este instrumento consiste en
priorizar su aplicacion hacia la planificacion de servicios y el desarrollo de la integracion en la
comunidad, cuando el constructo de calidad de vida comprende aspectos mas personales, mas

intimos y mas universales (Arostegui, 2002).

Se han llevado a cabo varios estudios sobre sus cualidades psicométricas en paises
de habla anglosajona (Kober y Eggleton, 2002; Kraemer, McIntyre y Blacher, 2003; Rapley y
Lobley, 1995; Schalock y Keith, 1993). En el 2003, Crespo realiz su validacion en el contexto
espafiol y otros autores han realizado diferentes estudios que concluyen que la escala cuenta
con unas caracteristicas psicométricas adecuadas también en paises de habla hispana (Caballo,
Crespo, Jenaro, Verdugo y Martinez, 2005; Verdugo, Crespo y Jenaro, 2004). No obstante,
Crespo (2003) senalaba la conveniencia de realizar estudios complementarios para solventar
las dificultades encontradas en algunos items y aportar evidencias sobre su validez. Mas
recientemente, se ha utilizado la version espafola de este cuestionario para analizar diferentes
elementos que intervienen en el proceso de insercidn, entrenamiento y apoyo en el empleo

(Verdugo, Jordan de Urries, Jenaro, Caballo y Crespo, 2006).

En resumen, aunque estos dos instrumentos han sido los mas utilizados, cuentan
con deficiencias metodoldgicas y psicométricas que han sido superadas en la actualidad por
otros de mas reciente desarrollo. Ademas, pese a que ambos estan disenhados desde la
concepcidon en la que calidad de vida se compone tanto de elementos objetivos como
subjetivos, los evaltan solo desde la percepcion de la propia persona con discapacidad (por
tanto, el enfoque seria meramente subjetivo) y ninguna evaltia las ocho dimensiones

propuestas en el modelo (Schalock y Verdugo