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PARTE 1. COMPONENTE TEORICO
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Introduccioén y objetivos

Durante los ultimos afios ha surgido una preocupacion general porque las personas
independientemente de su condicion, logren alcanzar mayores niveles en la calidad de vida y por lo
tanto, su conceptualizacion y su evaluacion se han convertido en un imperativo, con el fin de
determinar qué aspectos deben ser mejorados o potenciados y lograr asi, un estado de bienestar

deseado u 6ptimo.

En el caso de las personas con discapacidad intelectual, a partir de la mejor comprension de
este constructo, el estudio de la calidad de vida ha evolucionado de forma importante en los dltimos
afios, proyectandose hacia la trasformacion de las practicas profesionales y de los servicios dirigidos
a la poblacién en la busqueda de resultados personales relacionados con la calidad de vida. Lo
anterior implica que se disponga de instrumentos que permitan evaluar este constructo, los cuales
deben soportarse en un modelo conceptual especifico, ser disefiados o adaptados a las caracteristicas

de la poblacién y tener comprobadas propiedades de validez y fiabilidad.

En consecuencia, el objetivo del componente tedrico de este trabajo se centra en abordar
algunas de las concepciones y posturas tedricas y conceptuales que a lo largo del tiempo se han
construido y socializado sobre la calidad de vida, la discapacidad intelectual y la articulacion de

ambos constructos.
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1.1 Calidad de vida

1.1.1 Introduccion.

El interés por la investigacion alrededor del constructo de calidad de vida ha crecido de
forma considerable durante las dltimas décadas. Las aproximaciones realizadas cobijan un amplio
espectro de ambitos y sectores con un sinnumero de perspectivas que van desde la calidad de vida
como un indicador de desarrollo humano de la poblacién, hasta el abordaje de situaciones
particulares donde se considera relevante determinar como la calidad de vida de un grupo
poblacional especifico o un individuo puede verse afectada por una condicién de salud particular.
En la actualidad, se reconoce como un fenémeno que plantea grandes desafios para la sociedad
constituyéndose en tema de investigacion frecuente en diversas areas del conocimiento (Urzda y
Caqueo-Urizar, 2012). Como lo manifiestan Schalock y Verdugo (2003) la calidad de vida “no es un
concepto nuevo, pero en las dltimas décadas se ha convertido en centro de investigacion y aplicacion

en diferentes campos” (p.4), incluyendo el social, el econémico y el de la salud.

En términos de coherencia con la investigacién planteada, la calidad de vida como
constructo complejo y multidimensional que puede ser medible, se convierte en elemento clave para
la toma de decisiones respecto a las personas o las poblaciones. En este apartado este constructo se
aborda desde una perspectiva general, y otra, especifica. La primera, comprende la exploracion, el
analisis y el abordaje de la calidad de vida como concepto multidimensional y multifactorial, y la

segunda, busca relacionar toda esta actividad comprensiva con el tema de la discapacidad intelectual.

En este ultimo campo Schalock y Verdugo resultan autores claves ya que sus investigaciones
se han encaminado no sélo a ahondar sobre la calidad de vida como un término generalizado y
aplicable para todos, sin distincion, sino que, de manera particular, abordan la mejora de las
condiciones de vida de personas con discapacidad intelectual. Su modelo de calidad de vida es
incluyente y permite realizar evaluaciones del constructo en ocho dimensiones especificas con el fin
de brindar apoyos que permitan a las personas con discapacidad intelectual desarrollarse plenamente
en todos los aspectos de la vida de un ser humano (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a/2013a).
Aspectos tedrico-conceptuales asi como epistemoldgicos y metodoldgicos asociados al constructo de

calidad de vida, seran punto de discusién a continuacion.
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1.1.2 Concepcion de calidad de vida.

Calidad vida es un concepto variante y polisémico que dependiendo de la cultura, la época y
el grupo social al que un individuo pertenece, puede variar considerablemente en términos de
percepcion (Ardila, 2003). Schalock (2006a) advierte que este constructo esta integrado por multiples
dimensiones o factores que representan el abanico de todo aquello que las personas o los grupos
valoren como constitutivas de una vida con calidad. En este sentido se reconoce la dificultad de
lograr una definicién consensuada que abarque todos los propositos y perspectivas y que
adicionalmente, satisfaga a todos los implicados en el tema: “No existe una definicién unica del
concepto ni una completa diferenciacién con otros conceptos similares” (Urzaa y Caqueo-Urizar,

2012).

En la actualidad, las publicaciones sefialan aproximaciones al término sobre la base de
multiples concepciones nacidas en la década de los 70, tiempo desde el cual la expresion calidad de
vida empieza a conjugarse en varias investigaciones del campo de la sociologfa y la psicologia, y de
manera progresiva se comienza a desplazar a otros términos dificiles de operacionalizar como

felicidad o bienestar (Moreno y Ximénez, 1996).

Como constructo social, la calidad de vida ha sido definida por dos tipos de factores
intimamente ligados: objetivos y subjetivos. Los primeros, se relacionan con aquellos elementos que
sirven de indicadores de bienestar para toda una sociedad y los segundos, con la experiencia de las
personas (Rodriguez et al., 1993). Por lo anterior, la calidad de vida puede ser valorada a partir de las
mismas concepciones, representaciones, expectativas y experiencias de los sujetos, atendiendo al

contexto v las particularidades de los grupos humanos.
ylasp grup

En busca de ilustrar lo que ha representado la calidad de vida a través del tiempo, se exponen

algunas definiciones formuladas por diversos expertos.

Desde el ambito de la psicologia Andrews y Withey (1976), sefialaron que la calidad de vida
nace del grado en el que un individuo juzga positivamente los aspectos cognoscitivos y afectivos que
componen su entorno. Desde una perspectiva mas social, el Centro de Investigaciones del Medio
Ambiente (CIMA) en 1979, sefial6 que calidad de vida es “el grado en que las condiciones de una
sociedad permiten a sus miembros realizarse de acuerdo con los valores ideolégicos establecidos,

proporcionandoles una experiencia subjetiva satisfactoria de su existencia” (Casas, 2004, p.309).
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Hasta este momento se logra percibir la tendencia de los autores para tratar de explicar y
definir el concepto de calidad de vida en el sentido de la valoracion de las diferencias existentes
entre la realidad, las aspiraciones y los logros de un individuo o sociedad. En 1980, Bestuzhev-Lada
continua esta linea afirmando que calidad de vida es la satisfacciéon que resulta de evaluar el grado en
que sus requerimientos materiales y necesidades emocionales se encuentran satisfechas (Vazquez-

Noguerol, 1995).

En 1981, Viney y Westbrook, sefialaron el caracter multidimensional y complejo del
concepto de calidad de vida, y lo refieren a la manera en que las personas hacen significativas sus
experiencias (Bugallo, 2013). Sentirse a gusto con la vida que se lleva indica generalmente el valor
que cada cual hace de las condiciones en las que vive en comparaciéon con parametros
predeterminados de bienestar del ambiente o grupo social en que se desenvuelve o con los suefios y
aspiraciones que persigue. Este planteamiento en mayor o menor espectro es expuesto por autores

como Lawton (1983), Caiman (1987) y deHaes y van Knippenberg (1989).

En 1993 Cuervo-Arango, sobre la base de considerar que la calidad de vida abarca varias
dimensiones dentro del modus vivendi de una persona, articul6 el concepto expuesto por Viney y
Westbrook en 1981 y consideré que el estudio de la calidad de vida desde una perspectiva
psicologica se convierte en el estudio subjetivo del bienestar individual o grupal. A su vez, la autora
asume el gusto que una persona sienta con su vida como un indicador de bienestar y, por tanto,
como un indicador subjetivo de calidad de vida, ya que el concepto segun ella debe su existencia y
esta intimamente ligado a la felicidad, entendida ésta, como fin ultimo hacia el que tiende el ser
humano (Bugallo, 2013). Ese mismo afio, Fernandez y Hernandez (1993), reconociendo las
dificultades conceptuales que presentaba el término, sefialaron que existia un acuerdo entre varios
autores referente a la naturaleza multidimensional (biopsicosocial) que manejaba el mismo, por lo
que establecieron que calidad de vida es un concepto que hace referencia a un estado de bienestar
global y que incluye las dimensiones fisica, emocional, material y social de la persona, superando la

visidén funcional.

Felce y Perry (1995) propusieron que la calidad de vida puede definirse como un estado de
bienestar total, comprendiendo desctiptores objetivos y evaluaciones subjetivas de las dimensiones
fisico, material, social y emocional, mas el desarrollo personal y de actividades, medidas todas por los

valores que posea cada individuo. Segun esta concepcion, cualquier cambio en los valores, en la
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forma de vida o en la percepcion, provocaria cambios significativos en la calidad de vida de un
individuo. Gonzalez (2002) afirmé que calidad de vida es “una categoria que se puede desglosar en
niveles de particularidad hasta llegar a su expresion singular en el individuo. Y esto es posible porque
la calidad de vida no se mide, sino se valora o estima a partir de la actividad humana, su contexto

histérico, sus resultados y su percepcion individual previamente educada” (p.168).

Ardila (2003) por su parte, realizé un estudio sobre la conceptualizacién de calidad de vida a
través de las principales definiciones propuestas por otros autores anteriores a él. Su investigacion

dio como resultado una nueva definicién, mas comprensiva e integradora:

Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de las
potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una
sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicologico y social. Incluye como aspectos subjetivos
la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la
salud percibida. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones armoénicas con

el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud objetivamente percibida. (p.163)

Por su parte, Salas y Grisales (2010) expusieron un concepto similar con variantes propias de
su investigacion, afirmando que calidad de vida, es un constructo complejo y de amplio debate en el
mundo debido a las dimensiones que abarca y a la multiplicidad de factores que la determinan. Uno
de los aspectos polémicos fundamentales es el relacionado con su aspecto subjetivo (lo percibido
por el individuo, como la satisfaccion o la felicidad) y el objetivo (las condiciones materiales, como el
nivel de vida o el estado fisico del individuo). Aun, cuando la calidad de vida puede estar
determinada por factores objetivos, su manifestacion esencial se aprecia en el orden subjetivo, reflejo

de una relaciéon dialéctica entre lo objetivo y lo subjetivo.

En sintesis, se puede asumir que la calidad de vida constituye un constructo inacabado y
modificado de manera permanente atendiendo a las caracteristicas, representaciones y significados
de los grupos sociales. En este campo, se incluyen elementos objetivos o materiales dados por las
condiciones externas de los sujetos, ademas de elementos subjetivos elaborados por las emociones,

sentimientos y relaciones sociales de las personas.

Schalock y Verdugo en su definicién de calidad de vida, recogen los desarrollos mas

avanzados del concepto a partir de sus investigaciones en el area, llevando a posicionarla de forma
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importante en la comunidad internacional, en el ambito de la investigacion en discapacidad
intelectual. Gémez, Verdugo y Arias (2010) resaltan la repercusion que la evaluacion y la aplicacion

de las dimensiones propuestas por este modelo, tiene respecto al abordaje de diferentes colectivos de

discapacidad. Este modelo hace referencia a:

Calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b)
tiene propiedades éticas (universales y émicas) ligadas a la cultura; (c) tiene componentes
objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y ambientales.

(Schalock y Verdugo, 2007, p.22)

Para Gonzalez (2002) la calidad de vida es un concepto que ha permitido armonizar e
integrar diferentes disciplinas y ciencias con sus respectivos objetos de estudio, métodos y técnicas,
lo cual ha favorecido que los estudios relacionados con estos temas sean mas ricos en contenidos y
significados. Por tanto, se ha gestado la posibilidad de que se relacionen conceptos como salud,

libertad, capacidad y felicidad. Como explica Gonzalez (2002):

La importancia de las investigaciones acerca de la calidad de vida en funcién de las
condiciones de existencia y su evolucion, es que se puede valorar el efecto del tiempo y la
intensidad en que han estado actuando condiciones especificas sobre la salud de la
comunidad o el individuo, sean favorables o desfavorables. Y esa importancia se acrecienta si
se entiende que, la reaccioén psicobiolégica y la capacidad de adaptacion del hombre frente a

un evento aislado o sistematico, intenso pero breve, o moderado y constante, son diferentes.

(p-169)

1.1.3 Calidad de vida en personas con discapacidad intelectual.

En cuanto al estudio de la calidad de vida en personas con discapacidad, como lo refieren
Bertelli and Brown (2006), Schalock y Verdugo (2003, 2006,2012a,2013a), Schalock (2010), Verdugo
y Schalock (2013) los principios esenciales son los mismos que para personas sin discapacidad,
tienen aplicacioén en diferentes edades y pueden analizarse en funcién de los distintos grupos de
discapacidad. Desde varias perspectivas, la calidad de vida puede entenderse como una mezcla de
bienestares subjetivos y objetivos en multiples dimensiones de la vida de un individuo que son

considerados importantes por la cultura en la que se desarrolla, siempre y cuando se adhieran a los



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

parametros de los derechos humanos, por lo que una persona con discapacidad no se encuentra

reglamentada por principios de calidad de vida distintos a los de una persona sin discapacidad.

La aplicacion de este constructo en poblacién con discapacidad intelectual ha evolucionado
en consonancia con la actual mirada que se hace de la discapacidad a partir de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud — CIF- de la Organizacion
Mundial de la Salud (2001). Desde los planteamientos de esta organizacion se busca trascender la
mirada tradicional centrada en las caracteristicas de la persona en términos del impacto resultante de
una condicién de salud, hacia la consideracion desde una perspectiva ecoldgica, de la interaccion de
la persona con su entorno - familiar, social, politico, econémico y cultural-, en el marco de la

multidimensionalidad del funcionamiento humano.

Schalock argumenta un cambio de paradigma en discapacidad intelectual desde los conceptos
de defectologfa, calidad de atencion, y servicios basados en organizaciones/agencias a un énfasis e
interés en una concepcion ecoldgica (persona-entorno) de la discapacidad, un concepto
multidimensional de calidad de vida y el uso de un sistema individualizado de apoyos (Schalock
2010). Al considerarse a esta poblacién como sujeto con capacidad de tomar decisiones y de
expresar sus gustos, deseos, metas y aspiraciones que posibilitan su mayor participacién en las
decisiones que les afectan, la satisfaccion con la vida surge como una opcién posible dentro de su

proyecto de vida (Gémez-Vela y Sabeh, 2000).

De las consideraciones anteriores es posible derivar como el constructo de calidad de vida
aplicado a las personas con discapacidad intelectual se constituye en un agente de cambio. El marco
conceptual que lo subyace esta llamado a guiar la planificacion y evaluacion de programas y
estrategias de intervencion y evaluar su eficacia a partir de los resultados personales. Schalock y
Verdugo (2007) sefialan que dicho cambio debe darse a partir de cuatro elementos principales
basados en una premisa basica y fundamental de que la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual comprende los mismos factores y dimensiones que la de las personas sin

discapacidad. Lo anterior se traduce en:

. El apoyo dado a las dimensiones de vida de una persona con discapacidad intelectual

deben estar encaminadas a promover la calidad de vida.

. La comunidad es el contexto para desarrollar calidad de vida.
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. Las organizaciones deben verse a si mismas como conectores con la comunidad.

. Los servicios prestados a personas con discapacidad intelectual, deben estar

centrados en el individuo tratado como tal.

A partir de la misma premisa, Schalock y Verdugo (2007) y Gémez (2004) afiaden que las
personas con discapacidad experimentan calidad de vida cuando sus requerimientos basicos estan
satisfechos y el entorno le brinda las mismas oportunidades para alcanzar metas dentro de los
principales contextos vitales, y aunque la calidad de vida posee elementos objetivos y subjetivos, la

auto-percepcion es clave en determinar el grado de satisfaccion que un individuo tiene con su vida.

Se han sefialado multiples dominios dentro del modelo de calidad de vida que cubren cada
una de las facetas o dimensiones de la vida de una persona con o sin discapacidad intelectual, entre
ellos se encuentran: bienestar emocional, salud, relaciones con la familia y relaciones sociales,
bienestar material y empleo. También existe una serie de indicadores que junto a los dominios
cobran especial relevancia a la hora de evaluar la calidad de vida de una persona con discapacidad
intelectual: el grado de participaciéon en la toma de decisiones que afectan su vida, el nivel de
aceptacion e integracion comunitaria y la equidad de oportunidades. En el caso particular de las
personas con discapacidad los datos sobre calidad de vida deben ser implementados para
aprovisionar apoyo preciso a los dominios que se consideran deben fortalecerse en los individuos y

sus familias.
1.1.4 Modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo.

Schalock y Verdugo (20006) plantean como el concepto de calidad de vida debe ser un
elemento que promueva una toma de conciencia de la sociedad respecto de las personas que tienen
dificultades para ser incluidas efectivamente en ella y sentar las bases para generar verdaderos
cambios en las organizaciones y en la misma comunidad para favorecer los resultados personales en
términos de bienestar individual y participacion social. Su modelo se establece a partir de definir la

calidad de vida como:

[...] un concepto multidimensional que incluye un numero de dimensiones que reflejan los
valores positivos y las expectativas de la vida. Pero, estas dimensiones son sensibles a las

diferentes perspectivas culturales y vitales que normalmente incluyen estados deseados
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relativos al bienestar personal. La importancia del concepto de calidad de vida radica en que

€s:

- Una nocién sensibilizadora que proporciona referencia y guia desde la perspectiva del

individuo, centrada en las dimensiones centrales de una vida de calidad.
- Un marco conceptual para evaluar resultados de calidad.
- Un constructo social que gufa estrategias.

- Un criterio para evaluar la eficacia de dichas estrategias”. (Schalock y Verdugo, 2000,

p.29)

Schalock y Verdugo (2000) sefialan ademas que existe cierto consenso entre investigadores
sobre 12 principios basicos en relacion a la conceptualizacion, medida y aplicacion del constructo
calidad de vida para un individuo, donde los aspectos prevalentes resultan ser la igualdad, la
inclusion, la capacitacién y las oportunidades positivas de crecimiento y aplicacion basada en la

evidencia (Tabla 1).

Tabla 1
Principios basicos de conceptualizacion, medida y aplicacion del concepto calidad de vida

1. La calidad de vida es multidimensional y esta influida por factores
personas y ambientales, y su interaccion.
2. La calidad de vida tiene los mismos componentes para todas las
Conceptualizacion personas.
3. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos.
4. La calidad de vida se mejora con la autodeterminacion, los
recursos, el proposito de vida, y un sentido de pertenencia.
1. La medida en calidad de vida implica el grado en el que las
personas tienen experiencias de vida que valoran.
2. La medida en calidad de vida refleja las dimensiones que
contribuyen a una vida completa e interconectada.
Medid 3. La medida en calidad de vida considera los contextos de los
e ambientes fisico, social y cultural que son importantes para las
personas.
4. La medida en calidad de vida incluye medidas de experiencia
tanto comunes a todos los seres humanos como aquellas tnicas a
las personas.

10
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1. La aplicacién del concepto calidad de vida mejora el bienestar
dentro de cada contexto cultural.
2. Los principios de calidad de vida deben ser la base de las

Aplicaci intervenciones y los apoyos.
cacion
P 3. Las aplicaciones de calidad de vida han de estar basadas en

evidencias.
4. Los principios de calidad de vida deben tener un sitio destacado

en la educacion y formacion profesional.

Fuente: Schalock y Verdugo (2006, p.31-32)

Los factores planteados por Schalock y Verdugo (2006) asumen que la calidad de vida posee
los mismos principios de conceptualizacion, medida y aplicacién para todos los seres humanos,
indiferente que posean una discapacidad o no. “Una persona con discapacidad tendra
manifestaciones peculiares y elecciones propias de la persona y no necesariamente iguales a las de
otras personas, pero las dimensiones centrales de la calidad de vida seran semejantes a las del resto”

(Tamarit, 2006 p.13).

La calidad de vida de determinado individuo mejora cuando este logra percibir que tiene
poder de participacion en la toma de decisiones que afectan directamente su vida. Tamarit (20006)
aflade que “durante mucho tiempo las personas con discapacidad se han visto despojadas de sus
capacidades para poder tomar decisiones, habiendo asumido ese papel de decision bien las familias,
bien los profesionales, o ambos (p.13)”, aun, cuando dicha atribucién se tomaba con la mejor
intencion pensando en el bienestar de la persona con discapacidad. Se percibe aumento de la calidad
de vida de una persona cuando esta es aceptada plenamente por el grupo social o comunidad a la
que pertenece y a su vez, goza de participacion. Cada ser humano es merecedor de respeto,
independiente si posee una discapacidad o no. El respeto es un factor principal en la percepcion de
calidad de vida. Cada cual valora de manera positiva llevar a cabo actividades o tareas que signifiquen
una colaboracién, intervencién o contribucion en la vida de la comunidad a la que se pertenece y ser
aceptado por parte de los semejantes (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2011). En sintesis,
una persona experimenta calidad de vida al ver satisfechas sus necesidades basicas y cuando el medio
le brinda oportunidades suficientes enmarcadas dentro de la igualdad para perseguir y conseguir

metas dentro de los contextos personales y sociales principales; el hogar, la comunidad, la escuela y

el trabajo (Tamarit, 2000).

11
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Basado en los principios de conceptualizacion, medida y aplicacion del concepto de calidad
de vida, Schalock y Verdugo (2000), sefialan cuatro directrices que pueden servir como base para
utilizar los resultados relativos a la calidad de vida, incluyendo desarrollo y bienestar personal y la

mejora de la calidad. Estas directrices se describen a continuacion:
a. Reconocer la mnltidimensionalidad de la calidad de vida

A partir de reconocer el caracter multidimensional de la calidad de vida se han planteado
multiples modelos que definen el constructo y sefialan dimensiones sobre las cuales se fundamentan
las diferentes propuestas de evaluacion y de intervencion. Al respecto Monardes, Gonzalez-Gil y
Soto-Pérez (2011) sostienen que las dimensiones deben ser empiricas y experienciales a la vez,
operacionalizandose a través de percepciones, conductas, comportamientos y/o condiciones

especificas relativas a la calidad de vida que dan razén del bienestar personal.

Schalock y Verdugo han realizado diferentes trabajos reuniendo modelos propuestos
previamente, para concluir que sin importar el nimero de dimensiones cualquier modelo debe
reconocer la necesidad de utilizar un marco multielemento; que las personas deben conocer qué es lo
importante para ellos y que cualquier agrupacion de dimensiones debe representar el rango sobre el
cual el concepto de calidad de vida se extiende y se define (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a
/2013a).

Algunos modelos de calidad de vida previos al propuesto por Schalock y Verdugo pueden

observarse en la Tabla 2.

Tabla 2
Algunos modelos de calidad de vida anteriores a Schalock y 1V erdugo (2003)
Referencia Definicion del constructo Dimensiones
1. Salud
2. Educacié dquisicion d
Calidad de vida como la uca.clc?n }i adquisicion de
conocimientos
OCDE (1970 de ci i
(1970) sur.na' ¢ crreanstancias 3. Empleo y calidad de vida en el
objetivas )
trabajo
4. Tiempo libre y ocio
Campbell, Calidad de vida como la 1. Matrimonio y vida familiar
Converse y satisfaccion de la persona 2. Amigos
Rodgers (1976) con sus circunstancias 3. Estatus econémico

12



Flanagan (1978,
1982)

Heal y Chadsey-
Rusch
(1985)

Baker e Intagliata
(1982)

Michalos (1985)

Schalock (1996)

Felce y Perry (1995)

Cummins (1997)
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vitales

Calidad de vida como la
satisfaccion de la persona
con sus circunstancias
vitales

Calidad de vida como la
satisfaccion de la persona
con sus circunstancias

vitales

Calidad de vida como
combinacion entre
circunstancias objetivas y
satisfaccion experimentada

Calidad de vida como
combinacion entre
circunstancias objetivas y

satisfaccion experimentada

Calidad de vida como
combinacién entre
circunstancias objetivas y
satisfaccion experimentada
Calidad de vida como
combinacion de
elementos objetivos,
subjetivos y valoricos
Calidad de vida como
combinacion de
elementos objetivos,
subjetivos y valoricos

o

@

ol

RN =

4.

S S A e e L i A

Empleo
Vecindario

Lugar de residencia

Bienestar material y fisico
Relaciones con otras personas
Desarrollo personal

Satisfaccion comunitatia
Satisfaccién laboral

Satisfaccion con los servicios

Salud

Nutricion

Seguridad en el hogar
Seguridad econémica
Confort

Acceso a recursos
comunitarios

Vecindario

Salud

Seguridad econémica
Relaciones familiares y de
amistad

Trabajo remunerado
Bienestar emocional
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Desarrollo personal

Bienestar fisico
Bienestar material
Bienestar social

Bienestar material
Salud
Productividad
Intimidad

Fuente: Tomado de Monardes, Gonzalez-Gil y Soto-Pérez (2011, p.85)

De la revision de literatura sobre modelos de calidad de vida, Schalock y Verdugo, (2003,

2006, 2012a / 2013a) concluyen que su modelo se centra en estudiar las condiciones de vida

deseadas por una persona en relaciéon con ocho necesidades fundamentales que representan el

13
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nucleo de las dimensiones de la vida de las personas: bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos (Figura 1). La adecuada satisfaccion de estas necesidades le permite a la persona un
enriquecimiento en las principales areas de su vida y le brinda herramientas para desarrollar su

proyecto de vida deseado.

BIENESTAR EMOCIONAL

RELACIONES INTERPERSONALES

BIENESTAR MATERIAL

DESARROLLO PERSONAL

- BIENESTAR FiSICO

AUTODETERMINACION

DIMENSIONES
1

INCLUSION SOCIAL

- DERECHOS

Figura 1. Dimensiones de calidad de vida modelo de Schalock y Verdugo

Cada dimensién tiene relacién directa con percepciones, conductas, comportamientos y/o
condiciones especificas relativas a la calidad de vida que dan cuenta del bienestar personal y que
pueden evaluarse mediante métodos subjetivos (valoracion personal) y objetivos (circunstancias y
experiencias personales), permitiendo multiples enfoques para su valoracion (Verdugo, Arias y
Goémez, 20006). “Su evaluacion da lugar a resultados personales” (Schalock y Verdugo, 2003, 20006,
2012a / 2013a).

b. Indicadores de desarrollo de calidad. Percepciones, conductas y condiciones relativas a la calidad de

vida que dan indicio del bienestar personal

Las dimensiones de calidad de vida se conjugan mediante los indicadores de calidad de vida.
Estos indicadores se pueden traducir en metas o logros para una persona con discapacidad

intelectual. Al ser medidos, pueden aportar a la determinacion de factores predictores de resultados

14
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personales, a la planificacién y provisién de apoyos individualizados y a la generacién de politicas
programas y estrategias dirigidos a impactar en la calidad de vida de la poblaciéon con discapacidad

intelectual.

Para cada una de las ocho dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo, se plantean unos
indicadores que dan indicio del bienestar personal (Figura 2). Ellos definen operacionalmente cada
dominio de calidad de vida y se constituyen en la base para evaluar los resultados de calidad en
cuanto a experiencias y circunstancias personales que: (1) son resultado o consecuencia de alguna
actividad, intervencion o servicio; y (2) son medidos sobre la base de indicadores de calidad

(Verdugo, Arias y Gémez, 2000).

) - . )
ealegria eatencidon sanitatria
*autoconcepto eestado de salud

Bienestar . Bienestar . .. .. .
emovional | *ausencia de estres fisico actividades cotidianas, ocio )
i : . )
* interacciones *autonomia/control personal
* relaciones de amistad *metas y valores personales
Relaciones Auto .
; * apoyo ... I *clecciones
interpersonales Y determinacion J
. N R ., R N
eestado financiero eintegracién en la comunidad
*empleo eroles comunitarios
Bienestar eviviend Inclusion . . ial
material vivienda ) social apoyos sociales )
.y A A
*educacion Leoales v I Sionidad
. eLegales y humanos (dignidad y
*competencia personal 8IS § (dign y
Desarrollo . li ., Derech respeto).
petsonal realizacion ) erechos )

Figura 2. Dimensiones de calidad de vida e indicadores de calidad del modelo de Schalock y
Verdugo.

Para la dimension de bienestar emocional Schalock y Verdugo (2003), refieren indicadores
como seguridad, alegtfa, espiritualidad, ausencia de estrés, buen autoconcepto y satisfaccién consigo
mismo. Esta dimension puede mejorarse a través de un aumento en la seguridad personal, habitar en
ambientes sanos y estables, estar tranquilo espiritualmente, retroalimentarse positivamente, evitar la
automedicacion, reducir los niveles de estrés, planear y ser previsivo, aprender a quererse a s{ mismo

(Schalock y Verdugo, 2007).
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La dimensién de relaciones interpersonales encierra indicadores centrales como
interacciones, relaciones de amistad y apoyo (Schalock y Verdugo, 2003). Un individuo puede
experimentar una mejora dentro de esta dimension si cuida de su intimidad, brinda apoyo a
familiares y amigos, es amable, fomenta las amistades y procura buenas relaciones / interacciones

comunitarias (Schalock y Verdugo, 2007).

Para la dimension de bienestar material Schalock y Verdugo (2003), sefialan indicadores
como estado financiero, seguridad, empleo, acceso a una adecuada alimentacion, posesion de
pertenencias, estrato socioeconémico y vivienda. Entre las técnicas sefialadas por Schalock y
Verdugo (2007) para fomentar la mejora de esta dimension se encuentran cuidar su estado
financiero, tener una vinculacién laboral formal, aprender a invertir, disminuir los gastos

innecesarios, y aumentar las posesiones.

Dentro de la dimensién de desarrollo personal se enlistan indicadores centrales como
formacion educativa, desarrollo de habilidades, realizaciéon personal, competencia personal,
capacidad resolutiva (Schalock y Verdugo, 2003). Las técnicas de mejora de esta dimension consisten
en prepararse en todas las areas de formacion académica, aprender habilidades funcionales,
mantenerse a la vanguardia de la tecnologia, reforzar los conocimientos y, en el establecimiento y

alcance de metas profesionales y no profesionales (Schalock y Verdugo, 2007).

La dimensién de bienestar fisico de un individuo encierra indicadotres como salud, nutricion,
movilidad, actividades cotidianas, ocio (Schalock y Verdugo, 2003). Una persona puede
experimentar mejora dentro de esta dimensién si lleva un estilo de vida saludable: se alimenta
sanamente, se ejercita, realiza con regularidad chequeos médicos, cuida su salud, se divierte, practica

hobbies y utiliza de forma adecuada el tiempo libre (Schalock y Verdugo, 2007).

Para la dimension de la autodeterminacion, Schalock y Verdugo (2003) sefialan indicadores
como autonomia, elecciones, decisiones, control personal, autorregulacion, metas y valores
personales. Entre las técnicas sefialadas por Schalock y Verdugo (2007) para fomentar la mejora de
esta dimension se encuentran pensar antes de actuar, discernir antes de elegir, favorecer el control

personal, favorecer tomar decisiones, proyeccion personal y desarrollo de metas personales.

Dentro de la dimension de inclusion social se agrupan indicadores centrales como

aceptacion, estatus, ambiente laboral, integracion y participacion en la comunidad, roles
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comunitarios, actividades de voluntariado, entorno residencial y apoyo social (Schalock y Verdugo,
2003). Las técnicas de mejora de esta dimension consisten en conectar con redes de apoyo, fomentar
el voluntariado, promover funciones de rol y estilos de vida dentro del grupo social y proporcionar

oportunidades para la integracién y participacion en la comunidad (Schalock y Verdugo, 2007).

Finalmente, la dimension de derechos de un individuo encierra indicadores como derecho a
la privacidad, derecho al voto, acceso a derechos y libertades reconocidos en la poblacion general y
especiales protecciones requeridas por el hecho de manifestar la condicion de discapacidad (si es el
€as0), juicio gratuito, demas derechos legales y humanos y responsabilidades civiles (Schalock y
Verdugo, 2003). Una persona puede experimentar mejora dentro de esta dimension si cuida su
privacidad, respeta la propiedad, ejerce su derecho a la democracia, se reducen las barreras fisicas,
psicoldgicas y sociales, se promueve la justicia, y fomenta las responsabilidades civicas (Schalock y

Verdugo, 2007).
‘. Evaluacion de aspectos objetivos y subjetivos

Schalock y Verdugo (20006) sugieren dos directrices para evaluar los aspectos subjetivos y
objetivos de la calidad de vida: (1) Si se quiere determinar si las personas con discapacidad intelectual
estan tan a gusto con su vida como otros subgrupos de poblacién, se deberfa medir su nivel de
satisfaccion y compararlo. Si las puntuaciones son iguales, la satisfaccién es normal. Si no, se debera
buscar aspectos personales o ambientales que quiza expliquen la diferencia. (2) Si se quiere evaluar el
disefio ambiental o programas de los servicios con la intencién de mejorar la practica o cambiar el
programa, se deben utilizar indicadores objetivos de experiencias y circunstancias de la vida, por

ejemplo, resultados vivenciales a largo plazo, como las experiencias y circunstancias personales.
d. Predictores de resultados personales

Se puede predecir de manera significativa resultados de calidad de vida a largo plazo para un
individuo, segun las caracteristicas personales, variables contextuales, y caracteristicas de los

proveedores (Tabla 3).
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Tabla 3

Predictores significativos para los resultados personales

Caracteristicas personales

Variables contextuales

Caracteristicas de proveedores
[ ]

Estado de salud

Nivel de conducta adaptativa

Apoyo social percibido

Tipo de residencia

Numero de actividades domésticas en las que se
participa

Disponibilidad de transporte
Ganancias

Actividades integradas

Puntuacion de estrés laboral
Satisfaccion del trabajo con el cliente
Atencioén al personal de trabajo

Satisfaccion laboral

Fuente: elaboracion propia con base a Schalock y Verdugo (2006 p.35-36)

Schalock y Verdugo (2000) sefialan que los predictores significativos para los resultados

personales resultan de suma importancia para las organizaciones y los sistemas, ya que se centran en:

(a) aumentar el estado de salud y la conducta adaptativa; (b) proporcionar o facilitar

apoyos personales, ambientes mas independientes y productivos, y participacion en la

comunidad; y (c) maximizar las condiciones de trabajo que se traducen en un incremento

de la satisfaccion de la plantilla de trabajo y reduce el estrés del empleado. (Schalock y

Verdugo, 20006, p.30)

1.1.5 Instrumentos de evaluacion de la calidad de vida en poblacion con discapacidad

intelectual.

Durante los tltimos afios ha surgido una preocupacion general por mejorar la calidad de vida

de las personas a través de la evaluacion de la misma con el fin de determinar qué aspectos deben ser

trabajados o potenciados para llegar a un estado de bienestar. En el caso de las personas con

discapacidad, se han trascendido paradigmas que sefialaban imposibilidad de estos individuos para

gobernar su vida, para tomar decisiones acerca de su modus vivendi o para gestionar cambios que les

permitieran alcanzar metas o deseos personales. Garcia e Izuzquiza (2010) afirman que para mejorar

la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual se debe medir el nivel inicial de la
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misma, a fin de determinar la capacidad de autodeterminacién y las necesidades de apoyo en cada
una de las dimensiones que la conforman, ya que “no puede existir un cambio en su calidad de vida
sin un establecimiento previo de la situacion de partida que haga posible determinar qué aspectos

concretos se desean mejorar (p.1267)”.

Respecto a los instrumentos de evaluacion de la calidad de vida, es necesario tener en cuenta
que los indicadores para su medicién deben estar articulados a un modelo o constructo especifico de
calidad de vida, en lo posible incluir medidas subjetivas y objetivas, tener fiabilidad y validez
demostradas, tener una utilidad claramente articulada, y constituir una gufa para la mejora personal,
del servicio o de las politicas, mas que una clasificacion de individuos, servicios o sistemas (Verdugo,

Arias y Gémez, 2000).

En el centro del desarrollo de instrumentos de calidad de vida, cabe sefialar la relevancia que
ha adquirido el modelo de Schalock y Verdugo (2003, 2006, 2012a / 2013a/2013a), puesto que se
constituye en sf mismo en un enfoque -util y apropiado- para la medicion de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual a partir de la evaluacion de sus indicadores. Este instrumento
posibilita establecer el grado por el cual las personas tienen experiencias vitales que valoran, refleja
las areas que contribuyen a tener una vida plena e interconectada, considera los contextos de
ambientes fisico, social y cultural que son importantes para las personas, e incluye medidas tanto de
experiencias comunes a los seres humanos como aquellas tnicas de las personas (Schalock, 2006b).
Dada su amplia aceptacion y aplicacion en estudios previos (Felce y Perry, 1995; Gomez, Verdugo,
Arias y Navas, 2010; Gémez, Verdugo, Arias, Navas y Schalock, 2013; Jenaro et al., 2005), es posible
indicar sus propiedades tanto etic -universales, relevantes para diferentes grupos de diagndstico y las

personas sin discapacidad- como emic -sujetas a la cultura-.

En la actualidad existen diversos instrumentos en idioma espafiol que permiten evaluar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y que se sustentan en el modelo de
calidad de vida de Schalock y Verdugo; entre ellos se encuentran la Escala INTEGRAL de
evaluacion objetiva y subjetiva de la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual
(Verdugo, Arias y Gémez, 2006; Verdugo, Gomez y Arias, 2007, Verdugo, Arias, Gémez y
Schalock, 20092, 2009b, Verdugo, Gémez, Arias, y Navas, 2012), la Escala GENCAT de evaluacién
objetiva de la calidad de vida de adultos usuarios de servicios sociales (Verdugo, Schalock, Gémez, y

Arias, 2007; Verdugo, Arias, Gémez y Schalock, 2009), la Escala FUMAT de evaluacion objetiva de
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personas mayores y personas con discapacidad (Gémez, Verdugo, Arias y Navas, 2008; Verdugo,
Gomez y Arias, 2009), la Escala INICO —FEAPS de evaluacion integral de la calidad de vida en
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero
y Tamarit, 2013a/2013b; Gémez, Verdugo y Arias, 2015), la Escala San Martin de evaluacién de la
calidad de vida en personas con discapacidades significativas (Verdugo, Goémez, Arias, Santamaria,
Navallas, Fernandez et al., 2013¢; Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014; Hierro,
Verdugo, Gémez, Fernandez, y Cisneros, 2015) y la Escala ARC-INICO de evaluacion de la
Autodeterminacion (Verdugo, Gémez-Vela, Fernandez-Pulido, Vicente, Badia, Gonzalez-Gil et al.,
2013; Verdugo, Vicente, Fernandez-Pulido, Gémez-Vela, Wehmeyer, Badia et al., 2014; Verdugo,
Vicente, Goémez-Vela, Fernandez-Pulido, Wehmeyer y Guillén, 2015; Vicente, Verdugo, Gémez-
Vela, Fernandez-Pulido y Guillén, 2015).

A continuacion se describen de manera general cada uno de ellos:

1.1.5.1 Escala INTEGRAL de evaluacion objetiva y subjetiva de la calidad de vida de
adultos con discapacidad intelectual (Verdugo, Gimez y Arias, 2006 | 2007, Verdugo, Arias, Gomez;
-y Schalock, 2009a, 2009b, 1 erdugo, Gimez, Arias, y Navas, 2012).

La Escala INTEGRAL fue desarrollada por Verdugo, Schalock, Gémez y Arias (2007), con
el objetivo de evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual de acuerdo a las
ocho dimensiones y los indicadores centrales de calidad de vida del modelo teérico propuesto por
Schalock y Verdugo (2003). Incluye tanto la perspectiva subjetiva como objetiva que conforman el
constructo vivencial del individuo, permitiendo estudiar la relacion existente entre ambas (Verdugo,
Goémez y Arias, 2007). Para evaluar los dos ambitos (objetivo y subjetivo), el instrumento consta de

dos sub-escalas:
1.1.5.1.1 Sub-escala de Calidad de 1 'ida de Adultos para Profesionales (C1”AP).

Esta seccion de la escala integral de la vida evalta la parte objetiva de las personas con discapacidad
intelectual. Consta de 23 items distribuidos en cinco dimensiones: autodeterminacion, inclusién
social, bienestar laboral, bienestar material y bienestar emocional y fisico. E1 CVAP debe ser
diligenciado por una persona que conozca en profundidad cada uno de los contextos del individuo
que se esta valorando, a fin que los resultados obtenidos con sus respuestas sean lo mas fiables

posibles. Segun Verdugo, Goémez y Arias (2007) esta escala de items se considera objetiva porque:
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* Recoge aspectos observables y objetivos de calidad de vida.
* Cuenta con un formato de respuesta objetivo (si 0 no).

* Refleja la valoracion de una persona externa: el profesional que trabaja con la persona con

discapacidad intelectual y la conoce bien.

Garcia e Izuzquiza (2010) sefialan que si durante la administracion de la escala surgen dudas,
es recomendable dejar el item sin respuesta hasta que se pueda consultar a un familiar u otro

profesional acerca de lo que generd incertidumbre para contestar adecuadamente.
1.1.5.1.2 Sub-escala de Calidad de 1 ida para Adultos con Discapacidad (C1AD).

Esta seccion de la Escala INTEGRAL evalia el componente subjetivo de calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual. Consta de 39 items distribuidos en seis dimensiones:
autodeterminacion, inclusion social, bienestar laboral, bienestar material, bienestar emocional y
fisico, y bienestar familiar. Segin Verdugo, Gémez y Arias (2007) esta escala de items se considera

objetiva porque:
* Recoge aspectos subjetivos de calidad de vida.

¢ Cuenta con un formato de respuesta tipo Likert de cuatro opciones: TD que equivale a
‘totalmente en desacuerdo’, D que equivale a ‘en desacuerdo’; A que equivale a ‘de acuerdo’ y

TA que equivale a ‘totalmente de acuerdo’
* Refleja la valoracién y percepcion de la propia persona con discapacidad intelectual.

Aunque la escala esta disefiada a manera de auto-informe, Garcia e Izuzquiza (2010) sefalan
que en la mayor parte de los casos donde se aplica el instrumento debe existir la gufa de un mediador
para el diligenciamiento del CVAD. Este debe contar con un buen nimero de ejemplos que le
permitan a la persona con discapacidad intelectual, visualizar o interpretar la idea sobre la que

pretende ahondar el {tem de manera clara y concisa.
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Como udltimo paso, se le pide a la persona con discapacidad intelectual que organice de
menor a mayor importancia, las ocho dimensiones de calidad de vida propuestas por Schalock y
Verdugo (2003): bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo

personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos.

El resultado de aplicacion del CVAP y el CVAP da como resultado dos perfiles, cada uno
puntuando los ambitos que se evalian. Esta puntuacion, que se genera en forma grafica permite
discernir en qué areas la persona con discapacidad intelectual necesita apoyo para mejorar su calidad
de vida. Afladen Garcia e Izuzquiza (2010) que en ciertas ocasiones el perfil de la escala objetiva
difiere de la escala subjetiva, lo cual no constituye un error sino contribuye a enriquecer los

resultados ofreciendo variadas perspectivas que deberan ser evaluadas con mayor detenimiento.

1.1.5.2. Escala GENCAT de evaluacion objetiva de la calidad de vida de adultos
usuarios de servicios sociales (1 erdugo, Schalock, Gimez, y Arias, 2007; V erdugo, Gomez, , Arias y
Schalock, 2009).

La Escala GENCAT tiene como fin establecer un perfil objetivo de la calidad de vida de
usuarios de servicios sociales, entre ellos personas con discapacidad intelectual, que permita el disefio
de planes individualizados de apoyo y a su vez proporcione una medida fiable para la supervision de
los progresos y los resultados de los planes (Verdugo, Schalock, Gémez, y Arias, 2007; Verdugo,
Goémez, Arias y Schalock, 2009). Es un instrumento auto-administrado que permite evaluar la
calidad de cualquier individuo mayor de dieciocho afios a través de las respuestas que se obtengan de
un informador sobre aspectos observables de la vida del evaluado. El trabajo del informador supone
una importancia significativa ya que de la informacién que brinde acerca del individuo objeto de

evaluacion, dependeran la calidad y éxito de la escala.

El instrumento esta desarrollado para ser diligenciado de 10 a 15 minutos. Si el informador
sobrepasa dicho periodo de tiempo extendiéndose hasta 40 minutos es probable que en no posea
informacioén suficiente que le permitan contestar con eficacia y veracidad cada uno de los items de la
escala. La Escala GENCAT evalda la calidad de vida mediante 69 items distribuidos en ocho
subescalas que hacen referencia a las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock y

Verdugo (2003).
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Cada uno de los {tems evaluados representa un aspecto de la determinada dimensién de la
que haga parte. Estan enunciados en forma afirmativa en tercera persona y poseen cuatro opciones
de respuestas en una escala de frecuencia: nunca o casi nunca, a veces, frecuentemente y siempre o
casi siempre. Una vez terminada la aplicacién de la escala y comprobado que no se ha dejado

ninguna cuestion en blanco se procede a calcular las puntuaciones.
1.1.5.3 Escala FUMAT (Gomez, 1 erdugo, Arias y Navas, 2008, 1 erdugo, Gomez, y Arias, 2009).

El objetivo de la escala FUMAT es evaluar la calidad de vida a través de un instrumento
aplicable a personas mayores y con discapacidad que permita determinar aspectos que se deben
implementar para generar mejoras en la calidad de los servicios, programas y apoyos. La Escala
FUMAT esta dirigida a personas mayores de cincuenta afios de edad y personas mayores de
dieciocho con discapacidad con diferentes tipos de discapacidad (entre ellos discapacidad
intelectual), que sean usuarias de servicios sociales. Es un cuestionario que consta de {tems objetivos
en el que un informador externo sefiala aspectos observables de la calidad de vida del individuo
evaluado. Los desarrolladores de la escala suponen que una persona que conozca en profundidad al
evaluado, en un plazo de 15 minutos puede dar respuesta a cada uno de los items del instrumento. Si
para completar la escala la persona debe tomarse mas de 30 minutos se asume que el informador
tiene “un problema para asumir el papel de observador externo, para proporcionar informacién de
modo objetivo o no conoce de manera suficiente a la persona que esta evaluando” (Verdugo,

Goémez y Arias, 2009).

La evaluacion de la calidad de vida se realiza por medio de 57 items distribuidos en ocho
subescalas correspondientes a las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida propuesto por

Schalock y Verdugo (2003):

El informador debe responder todos los {tems. Cada uno de ellos esta enunciado de manera
afirmativa en tercera persona con cuatro opciones de respuesta: nunca o casi nunca, a veces,
frecuentemente y siempre. El informador no debe tener en cuenta los motivos por los que el
individuo evaluado no realiza una determinada actividad, el fin del cuestionario es que el informador

conteste todos, aunque lo haga siempre de forma negativa.
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1.1.5.4 Escala INICO-FEAPS de evaluacion integral de Ia calidad de vida de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (1 erdugo, Gomez, Arias, Santamaria,

Clavero y Tamarit, 2013a/2013b; Gimez, Verdugo y Arias, 2015).

La Escala INICO- FEAPS de evaluacion integral de la calidad de vida de personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo fue desarrollada con el fin de identificar el perfil de calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual desde su propia perspectiva y desde la
perspectiva de otras personas cercanas a él (familiares, profesionales, amigos u otros), que permita
estudiar la relacién o discrepancia entre ambos puntos de vista, y sirva como medida fiable para el

diseflo, ejecucion y seguimiento de los progresos y resultados de planes individuales de apoyo.

LLa Escala cuenta con una seccion para informacion sociodemografica y dos formas paralelas
cada una con 72 items equivalentes que evalta aspectos observables de la vida de la persona con
discapacidad y ahondan uno a uno dentro de las ocho dimensiones de la calidad de vida el modelo
de Schalock y Verdugo (2003) (Tabla 4). La primera de las formas es denominado znforme de otras
personas que diligencia un informante externo -familiar, profesional o persona allegadas que conozcan
bien a la persona con discapacidad intelectual- y la otra llamado axtoinforme que diligencia la persona

con discapacidad intelectual.

Tabla 4
Items Escala INICO—FEAPS

Autodeterminacion

Utiliza el transporte publico por si mismo

Decide quien entra en sus espacios de intimidad

Participa en las decisiones que se toman en su casa

Elige la ropa que se compra

Otra persona decide la ropa que se pone cada dia

Otras personas deciden las actividades que hacer en su tiempo libre
Valora las posibles consecuencias antes de tomar un decision

Carece de metas, objetivos e intereses personales

O© o0 4 & Ul A W N -

Expresa sus preferencias, de modo verbal o gestual, cuando le permiten elegir

Derechos

10 Le permiten participar en el disefio e su plan individual
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Vulnera la propiedad y los derechos de otras personas
Las personas que le rodean respetan su intimidad
Dispone de un lugar donde puede estar solo si quiere
Cogen sus cosas sin peditle permiso

En el centro se protege la confidencialidad de su informaciéon de forma
adecuada

Le proporcionan informacion acerca de las actividades de su programa
individual
Se le ha informado sobre sus derechos

Le resulta dificil saber cuando sus acciones pueden causatle problemas legales

Bienestar Emocional

19
20
21
22
23
24
25
26
27

Presenta sintomas de depresion

Se muestra sin ganas de nada

Presenta sintomas de ansiedad

Tiene problemas de comportamiento

Se muestra seguro de s{ mismo

Se muestra orgulloso de sf mismo

Manifiesta deseos de cambiar su forma de vida

Se muestra satisfecho con lo que puede hacer a futuro

Disfruta con las cosas que hace

Bienestar Social

28
29
30
31
32
33
34
35
36

Participa en conversaciones con otras personas sobre temas de igual interés
Acude sin problemas a lugares de su comunidad

Tiene amigos que no tienen ninguna discapacidad

Esta excluido en su grupo de trabajo, de ocio o de amigos

Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad

Recibe los apoyos que necesita para hacer bien su trabajo/tarea

Hay pocas personas dispuestas a ayudatle cuando lo necesita

Se reconocen sus méritos, habilidades, capacidades y aportaciones

Las personas que le rodean tienen una imagen negativa de él

Bienestar Personal

37
38
39

Tiene posibilidad de aprender aquello que le interesa
Tiene un programa individual adaptado a sus preferencias

Se le proporcionan actividades de formacion que fomenten su autonomia
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40 Carece de oportunidades para aprender nuevas cosas

41 Desatrolla su trabajo/tatea de forma competente y responsable
42 Muestra dificultad para resolver problemas

43 Maneja su propio dinero

44 Se viste de forma apropiada, dependiendo de la ocasion

45 Carece de las técnicas personales que necesita

Relaciones Interpersonales

46 Muestra dificultades para tener o mantener una pareja

47 Manifiesta dificultades para tener relaciones sexuales-afectivas

48 Tiene pocos amigos con los que salir a divertirse

49 Tiene amigos que le escuchan cuando tiene algin problema

50 Muestra emociones/sentimientos de manera apropiada

51 Sus relaciones con los compafieros del centro/trabajo son buenas
52 Tiene buena relacién con personas de distintas edades

53 La mayoria de personas disfrutan de su compania

54 Llama, escribe o visita a las personas que aprecia

Bienestar Material

55 Carece de dinero para comprar las cosas que necesita

56 Ahorra para poder comprar cosas especiales

57 El lugar donde vive es incomodo o peligroso

58 El lugar donde trabaja es incomodo o peligroso

59 Tiene acceso a la informacién que le interesa

60 Tiene acceso a las nuevas tecnologias

61 Tiene las cosas que necesita para desarrollar sus aficiones
62 Carece de lo necesario para vivir de forma digna

63 Dispone de los servicios y apoyos que necesita

Bienestar Fisico

64 Descansa lo suficiente

65 Lleva ropa sucia

66 Tiene malos habitos de higiene

67 Realiza deportes o actividades de ocio

68 Toma la medicacién como se le indica

69 Cuando no se encuentra bien, se lo dice a otras personas
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70 Recibe una atenciéon adecuada en los servicios de salud
71 Se realiza controles médicos de odontologia, optometria, nutricionista, etc.
72 Cuida su peso

Fuente: Tomado de Verdugo, Gémez, Arias, Santamarfa, Clavero y Tamarit (2013)

Los 72 items poseen un formato de respuesta tipo Likert de cuatro opciones (nunca, algunas
veces, frecuentemente y siempre), enunciados en tercera persona en el caso del zuforme de otras personas

y en primera persona en el caso del autoinforme (Tabla 5).

Tabla 5

Instrucciones para utilizar el formato de respuesta
Sila persona nunca hace o nunca le ocurre lo que se especifica en el

Nunca contenido del item.

Si la persona hace alguna vez, o le ocurre, lo que se especifica en el

contenido del item algunas veces, pero no en la mayoria de las
Algunas veces

ocasiones.

Si la persona hace frecuentemente, o le ocurre, lo que se especifica en el
Frecuentemente  item; es decir, en la mayoria de las ocasiones.

Srempie Si la persona hace o le ocurre siempre lo que se especifica en el {tem.

Fuente: Elaboracion propia basado a Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit

(2013)
1.1.5.4.1 Informe de otras personas.

El denominado znforme de otras personas indica la perspectiva de alguien que de manera externa
conoce suficientemente a la persona con discapacidad intelectual en todos o la mayoria de sus
contextos vivenciales y se encuentre en capacidad de brindar informacién veraz de la persona
evaluada. Los autores recomiendan que en el caso de que la persona que diligencia el znforme de otras
personas coincida con la persona de apoyo que ayude a la persona con discapacidad intelectual a
completar el autoinforme. Resulta de especial importancia que esta persona complete el znforme de otras
personas siempre antes que la persona con discapacidad diligencie el autoinforme con el fin de no sesgar
sus respuestas. Igualmente, en este caso resulta de vital importancia que la persona de apoyo no
dirija ni influya en las respuestas de la persona con discapacidad para evitar sesgos. El tiempo

estimado de administracion es de 15 minutos (Verdugo et al., 2013).
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1.1.5.4.2 Autoinforme.

El autoinforme refleja la valoracion y percepcion de la persona con discapacidad intelectual, -
con habilidades expresivas y comprensivas suficientes para comprender las preguntas y las opciones
de respuesta, quien es el encargado principal de diligenciarla. Al tratarse de una forma paralela,
incluye los mismos apartados e items expuestos en la Tabla 4 para el informe de otras personas, con la

diferencia que los items estan enunciados en primera persona y con un lenguaje mas simplificado.

A pesar de que el autoinforme se ha desarrollado para que pueda ser diligenciado de forma
independiente por una persona con discapacidad intelectual, se recomienda contar siempre con una
persona de apoyo con el fin de garantizar el total entendimiento de los {tems y el formato de
respuesta. Sefialan Verdugo, Gémez, Arias, Santamarfa, Clavero y Tamarit (2013) que en caso de que
el individuo con discapacidad intelectual no cuente con habilidades de comunicaciéon y expresion
suficientes, el instrumento puede ser diligenciado por dos personas que le conozcan bien (desde

hace al menos seis meses). El tiempo estimado de administracion de esta subescala es de 45 minutos.

En cuanto a las opciones de respuesta, el formato tipo Likert se mantiene con las opciones
nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre, pero para facilitar el proceso a la persona, se han
incluido claves iconicas para las distintas opciones de respuesta: un rectangulo vacio para representar
la opcién nunca, un rectangulo con un tercio coloreado para representar la opcion algunas veces, un
rectangulo con dos tercios coloreados para representar frecuentemente y un rectangulo

completamente coloreado para representar la opcién siempre.
1.1.5.4.3 Puntuaciones.

Para cada dimension y forma de la escala se determina una puntacion total directa que se
obtiene de la sumatoria de la puntuacién otorgada a cada item (de 1 a 4). A través de un baremo
(uno para el informe de otras personas y otro para autoinforme) las puntuaciones totales directas de cada
dimension son transformadas en puntuaciones estandar y percentiles. Las puntuaciones estindar son
a su vez sumadas para obtener una puntuacion estandar total, procedimiento que se debe llevar a
cabo de igual forma para cada una de las dos formas de la escala. Estos valores se convierten en el
‘Indice de Calidad de Vida’ (o puntuacién estindar compuesta) mediante una tabla estandarizada que
sefiala los equivalentes dependiendo del resultado obtenido. En dicha tabla se localiza para cada

posible valor de puntuacion estandar total, el indice de calidad de vida y el percentil correspondiente
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(Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit, 2013). Entre mas alto sean los valores

obtenidos, mayor sera la puntuacion en calidad de vida.

1.1.5.5. Escala San Martin (Verdugo, Gimez, Arias, Santamaria, Navallas, Ferndande; et al.,
2013, Verdugo, Gomez, Arias, Navas y Schalock, 2074).

Dado que los instrumentos de evaluacién de calidad de vida para personas con discapacidad
intelectual en general no permiten evaluar a aquellas con los mas bajos niveles de funcionamiento,
fue desarrollada recientemente la Escala San Martin (Verdugo, Gémez, Arias, Santamarifa, Navallas,
Fernandez et al, 2013, Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Schalock, 2014). A través de esta escala se
puede realizar una evaluacién de los aspectos mas importantes de la vida de una persona con
discapacidad intelectual significativa desde el concepto de un observador externo que asume el rol de
informante del individuo evaluado gracias a su cercanfa y la perspectiva que posee de este. En este
sentido, debe ser completada por una tercera persona, que conozca muy bien a la persona con
discapacidad intelectual y que tenga oportunidades de observarla en distintos contextos durante
periodos prolongados de tiempo (Verdugo, Gémez, Arias, Santamarfa, Navallas, Fernandez et al,

2013).

La Escala esta compuesta por 95 items distribuidos en las ocho dimensiones de calidad de
vida del modelo de Schalock y Verdugo (2003) con cuatro opciones de respuesta en una escala tipo
Likert (nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre). La escala puede ser diligenciada por uno o
mas informantes, preferentemente por un profesional de los servicios que tratan a la persona
evaluada. Sin embargo también pueden ser informantes los familiares, tutores legales, amigos

cercanos y personas allegadas que conocen bien a la persona en los distintos contextos de su vida.

Coincidente con las anteriores escalas descritas, la puntuacion se determina a partir de los

siguientes elementos:

El instrumento cuenta con un baremo que permite transformar las puntuaciones directas en
puntuaciones estandar (M = 10; DT = 3) y percentiles para cada una de las ocho dimensiones, que
pueden representarse graficamente en un perfil de calidad de vida que facilita la interpretacion de las
puntuaciones al ilustrar de forma clara cudles son las areas en las que la persona presenta las mayores
fortalezas y cuales son aquellas en las que presenta mayores dificultades y necesidades de apoyo

Verdugo, Gémez, Arias, Santamarfa, Navallas, Fernandez et al., 2013. p.11).
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1.2 Discapacidad intelectual

1.2.1 Generalidades y recorrido historico del concepto.

Durante las dltimas décadas hemos presenciado un fuerte debate sobre como nominar
correctamente, conceptualizar y abordar la discapacidad intelectual. A pesar que su uso se encuentra
ampliamente expandido en la actualidad, el término Discapacidad Intelectual es de acufiacién
reciente dada la necesidad de actualizar la denominacién del término Retraso Mental a la luz de las
actuales consideraciones del constructo de discapacidad que implica un abordaje de la persona desde
una perspectiva ecologica y multidimensional, en el marco del funcionamiento humano. El término
retraso mental a pesar de ser un concepto clinico y psicolégico formal usado durante varias décadas,
habia adquirido con el tiempo un marcado talante peyorativo (Wilmshurt, 2012), proponiendo los

investigadores y académicos la substitucion de la terminologia utilizada.

Dicho cambio surgi6 del debate iniciado a finales del siglo XX en el que se considerd que
este término se habia llenado de un contenido cultural nocivo, y que la connotacién social negativa
que se hacfa de las personas con patologfas dentro de esta categorfa empeoraba las dificultades que
de por si tenfan las mismas para incorporarse de forma adecuada a sus comunidades e interactuar
con otros individuos de manera satisfactoria, lo que les generaba cuadros de aislamiento social

(Verdugo, 1999).

De igual forma, se buscaba que la nueva designacion tuviera un contenido mas completo,
que superara los elementos puramente clinicos y patoldgicos con base en los cuales se habia acunado
originalmente la categorfa de retraso mental para tener en cuenta los elementos humanos que hacian
parte de la problematica, especialmente en lo referente a la necesidad de integracion de la persona a
la sociedad. Sobre esta necesidad de remplazar la terminologfa utilizada en el ramo, menciona

Verdugo:

La principal razén para sugerir un cambio en la terminologia se deriva del caracter peyorativo
del significado de retraso mental que, ademas, reduce la comprensioén de las personas con
limitaciones intelectuales a una categorfa diagnodstica nacida desde perspectivas

psicopatoldgicas. La discapacidad intelectual debe concebirse hoy desde un enfoque que
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subraye en primer lugar a la persona como a cualquier otro individuo de nuestra sociedad.

(Verdugo, 2003, p. 3).

Teniendo presente la necesidad de un enfoque mas amplio, en el afio 2002 la Asociacion
Americana sobre Retraso Mental (AAMR, por sus siglas en inglés) una de las principales autoridades
globales en dicho campo, a pesar de negarse de forma momentanea a cambiar el vocablo utilizado
manteniendo la terminologia de Retraso Mental, re-delineé el concepto del mismo buscando afiadir
nuevos elementos a su definiciéon. De esta forma, se propuso fuera considerada como “una
discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la
conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales.
Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios” (Luckasson et al., 2002, p. 8, Schalock et al,,

2010, p. 31).

Cinco afos después, en el 2007, la mencionada entidad siguiendo la corriente generalizada
decidié cambiar su nombre a Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD, por sus siglas en inglés) (2011), dejando a un lado de forma definitiva el
término retraso mental y remplazandolo por completo por el de discapacidad intelectual, pero
manteniendo la definicién base construida y difundida en 2002 que se consideraba completa al haber

incluido elementos tanto de indole intelectual como adaptativo.

Por su parte la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA, por sus siglas en inglés), al emitir
la quinta edicién de su Manual Diagnostico y Estadistico de Des6rdenes Mentales (DSM-V) en el
afio 2013, eliminé también el término Retraso Mental, sustituyéndolo por el de Discapacidad
Intelectual o Desorden del Desarrollo Intelectual (Stetka y Correll, 2013). Dado que dicho manual es
el texto gufa primordial para el diagnéstico de desérdenes o patologias mentales dentro de Estados
Unidos, este cambio represento la desapariciéon completa dentro del panorama psiquiatrico
estadounidense del término retraso mental, que poco a poco comienza a extenderse al panorama

global.

En efecto, la discapacidad intelectual hace referencia a un constructo complejo que exige de
un analisis interdisciplinar por tratarse de una construccion de tipo social (Portuondo Sao, 2004),
constituyéndose en un desafio para la sociedad en general (Amor, 2007; Carulla y Rodriguez, 2001)

en donde se ponen en juego los principios y valores sociales sobre los cuales se construye la llamada
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civilizacion. En la actualidad, el trabajo investigativo alrededor del constructo discapacidad
intelectual se ha destinado a lograr la inclusion efectiva de esta poblacion dentro de la sociedad,
impulsando el cambio cultural hacia una transformacion de la visiéon del resto de la sociedad frente a

estas personas.

El desarrollo histoérico de la discapacidad intelectual evidencia como se ha pasado de una
visién individualista a una perspectiva socioecoldgica, expresada en la interaccion de la persona y su
entorno, y en la que los apoyos desempefian un papel importante en la mejora del funcionamiento
humano. La evolucién epistemoldgica del término obedece a las transformaciones sobre la
concepcion del ser humano y el paradigma de cada momento histérico (Scheerenberger, 1984). En
este mismo sentido, esta nueva forma de abordar la discapacidad intelectual muestra un avance cada
vez mayor en brindar trato adecuado y en igualdad de condiciones a estas personas. Esto se refleja
en el uso de términos mas integradores y menos estigmatizadores, en reemplazo de términos
peyorativos como idiota, imbécil o retrasado, usados histéricamente para denominar a esta

poblacion.

Para efectos de abordar la conceptualizacion y medida del constructo discapacidad intelectual
es necesario tener en cuenta tres manuales basicos que abordan esta area de conocimiento desde
diversas perspectivas: el Manual de Trastornos Mentales y del Comportamiento de la Clasificacién
Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud -CIE- de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), el Manual de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo (AAIDD) y el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM)

de la Asociaciéon Americana de Psiquiatria (Tabla 06).

Tabla 6
Algunas definiciones de discapacidad intelectual

Autor / Institucién / Organizacion Concepto

Organizacion Mundial de la Salud Trastorno definido por la presencia de un desarrollo

(OMS), Manual de Trastornos
Mentales y del Comportamiento de

mental incompleto o detenido, caracterizado
principalmente por el deterioro de las funciones

. - . concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen
la Clasificacién Internacional de ) p : ) yd ) y
al nivel global de la inteligencia, tales como las funciones
Enfermedades y Problemas

Relacionados con la Salud CIE-10 cognoscitivas, las del lenguaje, las motrices y la

socializacion”. (CIE-10, 1998: 275).
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o . Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas
Asociacién Americana de Retraso

Mental (2002) Asociacion Americana
de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (2010).

tanto en el funcionamiento intelectual como en la
conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se
origina con anterioridad a los 18 afos.

Capacidad intelectual general significativamente inferior
al promedio (criterio A) que se acompafa de limitaciones
significativas de la actividad adaptativa propia de por lo
menos dos de las siguientes areas de habilidades:

L . L comunicacion, cuidado de si mismo, vida doméstica,
Asociacion Americana de Psiquiatria

(APA), Manual Diagnéstico y
Estadistico de los Trastornos
Mentales DSM (2013).

habilidades sociales / interpersonales, utilizacion de
recursos comunitarios, autocontrol, habilidades
académicas funcionales, trabajo, ocio, salud y seguridad
(criterio B). Su inicio debe ser anterior a los 18 afios de
edad (criterio C). El retraso Mental tiene diferentes
etiologfas y puede ser considerado como la via final
comun de varios procesos patolégicos que afectan el
funcionamiento del sistema nervioso central.

Fuente: Elaboracién propia a partir de la Asociacién Americana de Retraso mental (2002), Asociacién
Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (2014), Asociacién Americana de Psiquiatria

(2014) y la Organizacién Mundial de la Salud (1998)

Las anteriores definiciones aunque guardan cierta similitud, muestran enfoques diferentes los
cuales permiten abordar la condiciéon desde perspectivas diversas. A partir del enfoque médico, el
abordaje se centra en criterios de orden organico y patologico asociados a condiciones del sistema
nervioso central. Desde el cognitivo, se aborda lo estructural y lo operativo a partir de la variable de
procesos bésicos de pensamiento y/o aprendizaje que puede ser evaluada a través de test
estandarizados y tareas especificas. El enfoque psicométrico se basa en la medicién del coeficiente
de inteligencia a partir de test estandarizados. Por dltimo, el enfoque funcional se centra en la
medicién del nivel de adaptacion al entorno y sus principales pruebas son los inventarios, escalas de

conducta y andlisis funcional (Arco y Fernandez, 2004).

En el Manual de Trastornos Mentales y del Comportamiento de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud —CIE 10- de la OMS (1998)
se definieron seis categorfas para realizar el diagndstico y la clasificacién de la persona con retraso
mental, basicamente sobre la valoracion del coeficiente intelectual. Sin embargo, recientemente el

Grupo de Trabajo de la Clasificaciéon de Discapacidades Intelectuales durante el proceso de revision
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de la CIE, ha recomendado el cambio de terminologia de la condicién inicialmente denominada en
la clasificacion como Retraso Mental por el de Trastornos del Desarrollo Intelectual (TDI) para la
version 11 de esta clasificacién . Asi mismo, recomienda que los TDI se incorporen a la categoria
macro denominada Trastornos del Desarrollo Neurolégico, continuando con las subcategorias
actuales basadas en la gravedad clinica (leve, moderada, severa y profunda). Este trastorno estaria
definido en la nueva versioén de la CIE como “un grupo de condiciones del desarrollo caracterizados
por deficiencias significativas de las funciones cognitivas que se asocian con limitaciones de

aprendizaje, comportamiento y habilidades de adaptacion” (Salvador—Carrulla et al., 2011).

Por su parte, el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (2014) identifica cinco grados de retraso mental a partir de la

medicion del coeficiente intelectual (CI):

a. Retraso mental leve: Se encuentra en un rango de CI entre 50- 69. Se considera
educable, e incluye a la mayoria de poblacion afectada por este trastorno, estas personas
desarrollan habilidades sociales y comunicativas de manera casi normal, se hacen evidentes
las diferencias en el desarrollo, solo en la edad escolar y a partir de procesos académicos

semi-complejos.

b. Retraso mental moderado: El rango del CI es 35-49. Estas personas pueden
beneficiarse de algunos programas pedagdgicos, pueden recibir una formacién laboral y con
los apoyos necesarios poner en practica habilidades de cuidado personal. En los aspectos

referidos a los contenidos escolares, unicamente alcanzan niveles de Educacion Primaria.

C. Retraso mental grave: Con rango de CI de 20-34. Se caracterizan porque el lenguaje
que adquieren en las primeras edades es escaso o nulo; en la etapa escolar los aprendizajes se
dirigen hacia el aprendizaje de la comunicacién oral y de habilidades de cuidado personal,

cuando son adultos pueden realizar tareas simples supervisadas en instituciones.

d. Retraso mental profundo: Con CI menor a 20. Suelen presentar enfermedades
neuroldgicas que explican su retraso, presentan alteraciones del funcionamiento sensorio-
motor durante los primeros afios de vida, requieren para su adecuado desarrollo ambientes

estructurados, con apoyo y supervision de forma continuada.
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e. Retraso mental de gravedad no especificada: Este diagnostico se debe utilizar cuando
exista evidencia de retraso mental, pero la persona no puede ser evaluada mediante pruebas

de inteligencia usuales por falta de cooperacion o por algun otro tipo de causa.

Finalmente para la AAIDD (2011), la definicién de discapacidad intelectual a pesar de
haberse trasformado en el tiempo, siempre ha conservado los mismos tres elementos conceptuales
principales: limitaciones en el funcionamiento intelectual, limitaciones en la capacidad adaptativa del
individuo evidenciados en dificultades en la participacion, interaccion y el rol social, y manifestacion

del trastorno desde temprana edad (Verdugo, 2003; Schalock et al., 2010).

Es preciso sefialar que durante la acufiacion original del término retraso mental se hizo
referencia sélo al funcionamiento intelectual y a la aparicion temprana, en tanto, la actual definicion
avanzdé en la inclusion de la afectacion de las conductas adaptativas del individuo como parte
intrinseca de la discapacidad. Es decir, no sélo se contemplaron los aspectos internos del individuo,
como se habia hecho hasta el momento, sino ademas, la forma en que este interactuaba con su

entorno.

En este mismo sentido, la Asociacién Americana de Psiquiatria (2014), ha establecido dentro
de los criterios basicos para determinar la discapacidad intelectual en un individuo, que ademas del
coeficiente intelectual (CI) inferior a 70, se documente la deficiencia en al menos dos conductas
adaptativas que afecten la vida diaria del individuo. Como puede verse, se siguen de forma clara las
pautas planteadas por la definicion de la AAIDD (2011), expandiendo el contenido de discapacidad
intelectual mas alla del plano simplemente biolégico e individual, afiadiendo lo referente a la

afectacion de las habilidades de interaccion y autodeterminacion de la persona.
1.2.2 Hacia una mejor comprension de Ia discapacidad intelectual.

Teniendo claro el desarrollo del término y su incorporacién a la practica actual, es necesario
revisar el contenido del concepto discapacidad intelectual con el fin de detallar su naturaleza y sus
caracteristicas, buscando esencialmente, una mejor comprension de las problematicas a las que se
enfrenta la poblacién con este tipo de discapacidad. Para ello, nos centraremos en la definicion
propuesta por la AAIDD (2011) por ser la oficial, la mas aceptada y la que enmarca este trabajo de

investigacion.
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La AAIDD define discapacidad intelectual como una discapacidad “caracterizada por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal y
como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta
discapacidad se origina antes de los 18 afios” (Luckasson et al., 2002, Schalock et al. 2010, p. 33;
AAIDD, 2011).

Cinco premisas especificas se postulan como necesarias para la aplicacién de la definicion

propuesta por la AAIDD (Schalock et al. 2010; AAIDD, 2011):

1. Las limitaciones en el funcionamiento se deben considerar en un marco de referencia de

entornos en los que se desenvuelven cotidianamente personas de edad y cultura semejante.

2. La evaluacion debe considerar la diversidad y a su vez la singularidad cultural, lingtiistica y
comunicativa de las personas, asi como, las diferencias que puedan presentarse en aspectos

sensoriales, motores o conductuales.

3. Al considerar al ser humano en su complejidad, se da apertura a la posibilidad de
coexistencia de limitaciones y capacidades en el funcionamiento de una persona con

discapacidad intelectual.

4. El establecimiento de las limitaciones permite desarrollar un perfil de los apoyos que

requiere la persona en los diferentes aspectos de su vida.

5. Si se establecen los apoyos apropiados durante un periodo determinado de tiempo se

espera un mejor funcionamiento de la persona con discapacidad intelectual.

La primera premisa hace mencién al caracter imperativo de realizar evaluaciones de la
discapacidad intelectual en condiciones ambientales y sociales habituales y en relacion a pares de la
misma edad. De esta forma un contexto tradicional es idéneo para realizar una evaluacion de

jovenes y adultos en condicién de discapacidad.

La segunda premisa, considera como necesario que las evaluaciones y diagnésticos de
discapacidad sean adaptativas, por lo cual se debe tener en cuenta que caracteristicas propias de la
cultura o la etnia, es ese aspecto Verdugo y Schalock (2010), resaltan la debilidad de este tipo de

evaluaciones generales:
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Las conclusiones diagnosticas deben basarse en una buena practica profesional, la cual nunca
debe tener un caracter discriminatorio. Se considera que una evaluacion es ‘discriminatoria’
cuando no tiene en cuenta peculiaridades étnicas, culturales, lingiifsticas o personales (en
comunicacién, comportamiento motor, conducta u otras), que afectan a los resultados de las
pruebas aplicadas. Cuando esas caracteristicas de una persona o de su contexto sociocultural
influyen en los resultados (de CI o de conducta adaptativa), o no han sido tenidas en cuenta
en los tests o pruebas utilizados (baremos, grupo cultural), la explicaciéon de los mismos
podria ser precisamente por esas causas, y no se puede establecer una relacion directa entre

resultados y diagnostico de DI”. (p.13)

La tercera premisa, es una recomendacion fundamental a la hora de tener en cuenta el
caracter evaluativo y diagnostico de la condicion de discapacidad. Verdugo y Schalock (2010),
subrayan la importancia de considerar que una persona con discapacidad, no debe ser identificada
exclusivamente a partir de las limitaciones que presente, sino que se debe reconocer también la
presencia de habilidades que coexisten con las limitaciones, siendo ambas las que guian el disefio y la
planeacion de un programa o de un apoyo. Bajo las mismas consideraciones, la Confederacion
Espafiola de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad Intelectual o el Desarrollo
(2009) habfia sefialado previamente que “un individuo, hombre o mujer, con discapacidad intelectual,
es un ciudadano mas, duefio de su entorno, con capacidades, limitaciones y multiples posibilidades
de progresar si se le brindan los apoyos adecuados en las distintas dimensiones de la persona y el

ambiente en que se desarrolla”.

La cuarta premisa, hace un llamado a la ética de los profesionales, invitando a que las
evaluaciones estan ligadas a las intervenciones, por lo tanto, los investigadores Verdugo y Schalock
(2010), insisten en que se debe hacer un uso racional del tiempo invertido en la toma de decisiones,

por lo cual se exalta la necesidad de un programa de apoyo temprano.

Finalmente, la quinta premisa sustenta el caracter obligatorio de no desvincular a nadie de los
programas de apoyo por graves que sean las limitaciones que presente, adicional a ello, se debe

mostrar una vision esperanzadora y optimista respecto de la evolucion de la condicion.
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Como puede derivarse de lo anterior, la actual definicion de la AAIDD (2011) ha
trasformado la forma de ver la discapacidad intelectual, esta afirmacion se soporta en las siguientes

consideraciones:
a. Refleja el constructo modificado de discapacidad.

b. Tiene una mejor alineaciéon con practicas profesionales centradas en conductas

funcionales y factores contextuales.

c. El marco socioecoldgico de partida proporciona una base légica para la provision

individualizada de apoyos.
d. Es menos ofensivo para las personas.
e. Es mas coherente con la terminologfa internacional”.(p. 23)

De acuerdo a Verdugo (2003) y Schalock et al. (2010), el enfoque de la definicién de
discapacidad intelectual propuesto por la AAIDD, se enmarca en un modelo teérico en el que el
funcionamiento se expresa a través de la interaccion reciproca entre las dimensiones de la persona
con discapacidad intelectual en el marco de la provisiéon de apoyos individualizados (Figura 3). Las
dimensiones que componen el modelo se refieren a habilidades intelectuales, conducta adaptativa,
salud, participacion y contexto. Todas ellas tienen una coherencia importante con el modelo de
funcionamiento humano planteado en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento Humano,

la Discapacidad y la Salud —CIF- de la Organizacién Mundial de la Salud —OMS- (2001).
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Fignra 3 Marco conceptual del funcionamiento humano. Fuente: Luckasson y cols., 2002, p. 27).

La primera dimension hace referencia al funcionamiento intelectual, como la capacidad que
tienen los individuos de aprender, razonar, resolver problemas, adaptarse a situaciones nuevas, ect.

En este sentido, como lo refieren Wehmeyer et al. (2008):

la inteligencia no consiste simplemente en aprender de un libro, una habilidad académica
restringida o una habilidad para hacer examenes. Inteligencia indica, en cambio, una
capacidad mas general y profunda para comprender lo que nos rodea—darse cuenta de las

cosas, datles sentido o deducir qué hacer. (p.12)

Para determinar el déficit en el funcionamiento intelectual se establece como critetio una

puntuacion de Coeficiente intelectual (CI) de 70-75 o inferior, obtenido a través de tests de

inteligencia.

La segunda dimension se ocupa de la conducta adaptativa que establece el grado en que los
individuos funcionan habitualmente dentro de su propio ambiente haciendo uso de sus habilidades y
capacidades. Dressler et al. (2010) recientemente la definen como “la ejecucion de las actividades de
cada dia que se requieren para valerse en la actividad personal y social; o bien, como la eficiencia con
la que un individuo afronta las exigencias naturales y sociales en su ambiente” (p.1). Luckasson et al.

(2002), por su parte las define como “las habilidades conceptuales, sociales y practicas que resultan
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necesarias para una adecuada vida diaria e interacciéon en comunidad”p. 73 ). A partir de esta
conceptualizacion, Verdugo (2003) clasifica las habilidades adaptativas en conceptuales, sociales y

practicas (Tabla 7).

Tabla 7
Clasificacion de habilidades adaptativas

Habilidades Descripcion

e Lenguaje (receptivo y expresivo)

e Lectura y escritura

Conceptual i

e Conceptos de dinero

e Autodireccion

e Interpersonal

e Responsabilidad

e  Autoestima

e Credulidad (probabilidad de ser
Sociales engafiado o manipulado)

e Ingenuidad

e  Sigue las reglas

e  Obedece las leyes

e FEvita la victimizacion

e Actividades de la vida diatia

e Actividades instrumentales de la vida
Practicas diaria

e Preparacion de comidas
e Habilidades ocupacionales

e Mantiene entornos seguros

Fuente: Tomado y adaptado de Verdugo (2003 p. 14)

Por su parte la AAIDD (2011), ha adoptado igualmente tanto el concepto de habilidades
adaptativas de Luckasson et al. (2002) como su sistema de tres categorias. Sin embargo, ha reescrito
en buena medida las habilidades de mayor representacion de cada categoria, buscando con ello una

mayor exactitud, como se aprecia en la Tabla 8:
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Habilidades de Conducta Adaptativa segiin la AAIDD

Areas de las habilidades

de la conducta adaptativa

Habilidades mas representativas del area

Conceptual

Social

Prictica

Lenguaje y Lectoescritura.
Autodeterminacion.
Concepto de nimeros.
Concepto de dinero.

Concepto de tiempo.

Habilidades interpersonales.
Responsabilidad social.
Autoestima.

Ingenuidad.

Inocencia.

Resolucién de problemas sociales.
Seguimiento de Reglas.
Obediencia de Leyes.

Evitar la victimizacidn.

Actividades de la vida diatia (cuidado personal).
Habilidades ocupacionales.

Uso del dinero.

Seguridad.

Cuidado de la salud.

Viaje y transporte.

Horarios y rutinas.

Uso del teléfono.

Fuente: Tomado y adaptado de AAIDD (2011, p. 83).

De igual forma, la AAIDD (2011) menciona que estas categorias de habilidades no sélo

resultan utiles para determinar la presencia o no de discapacidad intelectual, sino también para la

determinacién de un plan especifico e individualizado de apoyos encaminados a impactar

positivamente en el funcionamiento de la persona.
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La siguiente dimension hace referencia a la salud, la cual, asumida desde una perspectiva
holistica se considera como un elemento que permite comprender integradamente el funcionamiento
de la persona. En el marco de la propuesta de la OMS (2001) en la CIF, la condicién de salud es un
término genérico que hace referencia a “toda alteracion o atributo del estado de salud de un
individuo que puede generar dolor, sufrimiento o interferencia con las actividades diarias, o que
puede llevar a contactar con servicios de salud o con servicios comunitarios/sociales de ayuda.
Dichas condiciones pueden ser enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, o incluso reflejar otros
estados relacionados con la salud tales como el embarazo o la edad” (OMS, 2001 p.18). En el marco
de esta propuesta, la condicion de salud del individuo puede afectar o verse afectada por los otros
componentes del funcionamiento humano: corporal, individual o social, y por los factores de

caracter personal o ambiental propios del individuo y del ambiente que le rodea.

Resulta vital establecer cuando una persona con discapacidad intelectual tiene problemas
fisicos o de salud mental, gestionar su atencion, entender y comunicar la sintomatologia y los
sentimientos y comprender los planes de intervencion. Verdugo (2003) sefiala que identificar ciertas
caracteristicas del funcionamiento emocional de cada persona puede ayudar a tomar decisiones sobre
su vida en muchas ocasiones, por lo que la dimension de la salud debe ser tomada por los familiares,

profesionales, investigadores, y los propios individuos con mucho detenimiento.

La dimension participacién hace referencia a la forma como un individuo interactiia con los
demas y los roles cotidianos y sociales habituales que son considerados importantes para que una
persona tenga un adecuado funcionamiento social dentro de determinada comunidad. La CIF asume
la participacion como el acto de involucrarse en una situacion vital, representando la perspectiva de

la sociedad respecto al funcionamiento de la persona en diferentes areas de su vida (OMS, 2001).

Por ultimo, se encuentra la dimension relacionada con el contexto. Esta dimension encierra
las condiciones interrelacionadas en las cuales los individuos se desenvuelven a diario. Verdugo
(2003) afirma que la dimension de contextos cuenta con tres niveles diferentes: microsistema,
mesosistema y macrosistema. El microsistema hace referencia al ambiente inmediato con el que las
personas tienen contacto, hogar, familiares y demas personas proximas. El mesosistema vendria a
ser la comunidad, la escuela, los servicios de rehabilitacion y apoyo, etc. Y el macrosistema que
cubrirfa los patrones generales de la cultura, sociedad, grandes grupos de poblacién, paises o

influencias sociopoliticas. Los diferentes ambientes contenidos dentro de la dimensién contexto
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pueden brindar oportunidades de desarrollo a las personas con discapacidad y fomentar su bienestar.
Aclara Verdugo (2003) que la evaluacion del contexto no suele realizarse con medidas
generalizadas®[...] es un componente necesario del juicio clinico e integral para una comprension del

funcionamiento humano y de la provision de apoyos individualizados” (p.35).

Asi mismo, dentro de la propuesta de funcionamiento humano de la CIF, los factores
contextuales como elementos que constituyen el trasfondo total de la vida de un individuo y de su
estilo de vida, hacen referencia a factores extrinsecos que interactian con la persona con una
condicién de salud y determinan el nivel y la extensiéon del funcionamiento de esa persona (OMS,

2001).
1.2.3 Diferentes enfoques sobre la discapacidad intelectual.

En lo expuesto hasta el momento, es posible evidenciar como en las tltimas décadas se han
realizado diferentes labores con el fin de acercarse a una mayor comprension de la discapacidad
intelectual lo que a su vez ha permitido plantear mejores enfoques para el diagnostico, la
clasificaciéon y la provision de apoyos y servicios. Como lo afirma Verdugo y Schalock (2010), este
interés en abordar el tema, y desglosarlo minimamente ha llevado también a buscar identificar la base

que explica el concepto de discapacidad, desde diversas connotaciones.

Es asi como Verdugo y Schalock (2010) destacan tres conceptos significativos para su
entendimiento: a) el modelo socioecoldgico de la discapacidad; b) el enfoque multifactorial de la
etiologfa; y c) la distincion entre una definiciéon operativa y otra constitutiva de la condicién Estos
enfoques son fundamentales para la compresion de las personas y el contexto social en el que estin
inmersos; as{ mismo, en el desarrollo conceptual de cada uno de los enfoques se diferencian las
herramientas que se deben disponer para una adecuada provision de apoyos que permitan obtener

mejores resultados en el funcionamiento individual tal como se vera a continuacion.
1.2.3.1 Enfoque ecolégico de Ia discapacidad intelectual.

Desde hace varias décadas se ha estado cambiando la perspectiva para la comprension de las
relaciones de los hombres con el medio que les rodea. En efecto, su existencia no puede ser
comprendida al margen de lo que constituye el medio y, de la misma forma, el medio no puede ser

interpretado ni estudiado sin el hombre. Explican Garcfa y Melian (1993) que la amplia literatura
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“coincide en observar al hombre como una sola unidad con su entorno” y que dicha perspectiva es a
la que se ha denominado enfoque ecolégico entendido como el proceso que “intenta que este
abordaje, se lleve a cabo desde otra perspectiva, teniendo en cuenta el doble juego de desequilibrios,
que se da en la relacién hombre-medio, contemplandolo como una misma unidad de atencién”

(Garcia y Melian, 1993, p. 76).

En las aproximaciones tedricas realizadas por Garcia y Melian (1993) es destacable la manera
como es comprendido el hombre como ser ontologico respecto del medio. En efecto, desde el
enfoque ecoldgico “no hay individuos aislados, ya que todo individuo forma parte de un sistema
(econémico, familiar, etc.)” y desde esta nocion, el enfoque ecoldgico tiene como funcién “corregir
la mala adaptacién hombre/medio (no habla de patologfa), desde las premisas de la interrelacion,
interaccion e interconexion hombre/medio, sujeto/situacion problema, con los diversos factores

que inciden en su propia situacion” p.77.

De la misma forma el enfoque ecoldgico constituye una visiéon que explica el desarrollo
humano, en donde el sujeto es el resultado de las interacciones entre los miembros organizados de
una manera cada vez mas amplia hasta constituir verdaderos sistemas. Sefiala De Tejada (2009) que

el enfoque ecoldgico:

[...] establece una propuesta que amplia la visién del ser humano, da cuenta de la
multiplicidad de factores que inciden en su desarrollo y de cémo entre estos se genera una
compleja interaccion que permite comprender el desarrollo del mismo. Su proponente U.
Bronfenbrenner (1987), introduce el concepto de ambiente ecoldgico y lo define como aquel
donde transcurre el desarrollo del individuo y en el cual ocurren una serie de hechos que lo

afectan. (p.5)

El modelo ecolégico social planteado por Bronfenbrenner (1987), se centra en la
importancia que tiene la influencia de los ambientes en el desarrollo humano. En la medida que el
entorno afecta al individuo éste a su vez afecta al entorno. La acomodacién progresiva entre uno y
otro hace que el ser humano construya su propio conocimiento. Retomando los planteamientos de
este autor, Verdugo (2003), afirma que el ambiente ecoldgico se concibe como estructuras
concéntricas en las que cada una contiene a la otra: microsistema, mesosistema, y macrosistema, en

donde se dan interacciones que afectan cada una de estas estructuras.
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A partir de los diferentes cambios que se producen en cada una de las interacciones que se
dan en los esquemas de los sistemas, el ser humano hace un proceso por medio del cual adquiere
una concepcién del ambiente ecologico mas amplia, diferenciada y valida; a través de este proceso la
persona se motiva y se vuelve capaz de realizar actividades que permiten ver las propiedades del
ambiente, estos factores apoyan y reestructuran cada uno de los niveles, de menor a mayor

complejidad.

Finalmente, al analizarse el enfoque ecolégico-social respecto del aporte que brinda a la
comprension de la discapacidad intelectual se puede destacar que este permite construir un
concepcion mas acertada sobre la condicién ya que reivindica al individuo que serd visto no sélo

desde sus limitaciones sino en conjunto desde sus capacidades, por lo cual se estima:
a. Ejemplificar la interaccién entre la persona y su ambiente.

b. Cambiar la explicacion de discapacidad intelectual alejandola de la defectologia
centrada en la persona hacia el resultado de un desajuste entre las capacidades de la persona y

las demandas de su ambiente.

c. Centrarse en el rol que los apoyos individualizados pueden desempenar en la mejora

del funcionamiento individual.

d. La busqueda y comprension de la ‘identidad de discapacidad’ cuyos principios
incluyen: autoestima, bienestar subjetivo, orgullo, causa comun, alternativas politicas y

compromiso en la accién politica. (Verdugo y Schalock, 2010).
1.2.3.2 Enfoque multifactorial de Ia etiologia.

El enfoque multifactorial de la etiologfa en la discapacidad intelectual esta basado en la
premisa que busca contrarrestar las conductas funcionales de estas personas, queriendo que no se
centre exclusivamente, en el apoyo que es brindando a quienes lo sobrellevan, sino pretende que los
estudios recaigan también en diagnosticos clinicos o en la génesis de la condiciéon buscando que se
favorezca la prevencion de la misma, aun cuando, la etiologia de la discapacidad intelectual resulta
desconocida hasta en 50% de las veces segin cifras presentada por Arrién et al. (2011). Segin

exponen Verdugo y Schalock (2010) los factores prenatales, perinatales y postnatales, estin
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distinguidos como parte del enfoque multifactorial para explicar la etiologfa de la condiciéon y los

resume en la Tabla 9:

Tabla 9

Factores tipicos de riesgo prenatales, perinatales y postnatales

Factores tipicos

Descripcion

Prenatales

Perinatales

Postnatales

Biomédico

Social

Conductual

Educativo

Biomédico

Social

Conductual

Educativo

Biomédico

Social

Conductual

Educativo

Alteraciones cromosomicas, alteraciones metabodlicas,
infecciones transplacentarias (p. ¢j., rubeola, herpes,
sida), exposicion a toxinas o teratdégenos (p. e€j., alcohol,
plomo, mercurio), malnutricién (p. ¢j., deficiencia
materna de iodina).

Pobreza, malnutricion materna, violencia doméstica,
falta de cuidado prenatal.

Uso de drogas por los padres, inmadurez parental

Padres con discapacidad sin apoyos, falta de
oportunidades educativas.

Prematuridad, dafio cerebral, hipoxia, alteraciones
neonatales, incompatibilidad del factor rhesus (Rh).

Carencia de acceso a cuidados en el nacimiento.
Rechazo parental de cuidados, abandono parental del
nifio.

Falta de derivacion hacia servicios de intervencion tras

el alta médica.

Dafio cetrebral traumatico, malnutricion, trastornos
degenerativos/ataques, toxinas.

Falta de estimulacién adecuada, pobreza familiar,
enfermedad crénica, institucionalizacion.

Abuso y abandono infantil, violencia doméstica,
conductas de nifios dificiles.

Retraso diagnoéstico, intervencion temprana inadecuada,
servicios de educacion especial inadecuados, apoyo
familiar inadecuado.

Fuente: Verdugo y Schalock (2010, p. 11), AAIDD (2011, p.103-104)

Por su parte, Arrién, Sao y Ceballos (2011) elaboran un catalogo sobre las tres causas

principales que conllevan a que el factor prenatal sea concebido como el origen de la discapacidad
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intelectual, caracterizando los tres momentos que la conforman a saber: a) prenatal genética, b)

prenatal ambiental ¢) prenatal inespecifica.

a. Prenatal genética: Se considera cuando existe una causa total o parcialmente genética
que da lugar a la aparicion de sindromes genéticos reconocidos en la literatura de origen
monogénico (defectos en un gen), cromosémicos o multifactoriales y donde aparece la
discapacidad intelectual por si sola o unida a las otras discapacidades, casi siempre

acompafiadas de defectos congénitos.

b. Prenatal ambiental: Corresponde con la presencia de antecedentes maternos de
exposicion a teratbgenos durante el embarazo como la ingestiéon de alcohol, drogas, la
hipertermia, las infecciones fetales, la presencia de enfermedades asociadas al embarazo del
tipo de la hipertension arterial u otras afecciones de la madre, entre otras causas, donde esta

ausente la etiologia genética.

c. Prenatal inespecifica: Cuando no se puede identificar la etiologfa genética o ambiental
en los casos pero existe evidencia de algun factor prenatal causal que origine dismorfias
(aspectos fisicos distintivos en partes anatdmicas que no pueden ser ubicados en un
sindrome genético de los conocidos) pero que aun asf éste pueda sospecharse, las
malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central aisladas, la existencia de
antecedentes de familiares afectados, asi como la presencia de algunas entidades como la

epilepsia no asociada a algin sindrome o el crecimiento intrauterino retardado. (p.90)

La clasificacién de Arrién et al. (2011), coincide en cierta medida con la planteada por
Verdugo y Schalock (2010), al definir que la presencia de momentos especificos de la concepcién y
el embarazo, sumando a factores de riesgo como el uso de alcohol, drogas, o incluso situaciones
como la pobreza extrema, la depresion de la madre, o la ausencia de instituciones al cuidado de la
gestante conllevan responsabilidad en la etiologfa de la condicion de discapacidad. Estas
consideraciones son fundamentales con el tratamiento y atenciéon que reciben las madres gestantes,
ya que la discapacidad no es vista solamente como una situaciéon de orden social, sino que apunta a

una prevencion de los factores de riesgo.
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1.2.3.3 La distincion entre una definicion operativa y otra constitutiva de Ia

discapacidad intelectual.

El enfoque de la AAIDD que direcciona gran parte de los estudios académicos en la
actualidad sobre la discapacidad intelectual, diferencia entre la definicién operativa y la constitutiva
de la condicion: la primera de ella, es decir la distincion operativa como sefialan Verdugo y Schalock
(2010), hace un contraste entre los elementos que le conforman interiormente y los que se
encuentran fuera del mismo, as{ mismo, define un constructo de forma que pueda ser observado y
medido (Garcia y Sanchez, 2004), por lo que se considera que una definicién operacional es
ventajosa en labores concernientes con el diagnostico y la clasificacion de la discapacidad intelectual.
Verdugo y Schalock (2010) especifican que este factor se compone de tres elementos fundamentales
a saber: “a) la definicién actual y las premisas subyacentes; b) los limites del constructo; y c) el uso
del concepto estadistico de ‘error tipico de medida’ para establecer un intervalo de confianza

estadistica dentro del cual las puntuaciones verdaderas de la personas se encuentran”(p.12).

En lo que respecta al primer elemento de la definiciéon operativa, se ha hecho mencién
previamente que durante los dltimos cincuenta afios ha sufrido cambios sustanciales respecto de la
querencia del término, siendo asi que el Comité sobre Terminologfa y Clasificaciéon de la AAIDD
renombré el término retraso mental por el término discapacidad intelectual “porque este tltimo
refleja de una forma mas precisa el constructo subyacente que actualmente se utiliza para expresar lo
que entendemos por discapacidad” (Luckasson et al., 2002, AAIDD, 2011, p. 41). La importancia
de ajustar este constructo de la discapacidad intelectual no sélo esta ligado a una consideracion de
indole social, sino estadistica y en las estimaciones de medida, ya que se facilita la tarea de identificar

a las personas que pertenecen a dicha condicion.

Ahora bien, en lo que respecta al factor constitutivo de la condiciéon de discapacidad
intelectual Verdugo y Schalock (2010), sefialan que esta permite definir “la condiciéon en términos de
limitaciones en el funcionamiento humano, implica una comprensioén de la discapacidad consistente
con una perspectiva multidimensional y socioecologica, y subraya el rol significativo que los apoyos
individualizados desempefian en la mejora del funcionamiento humano” (p.12). Sobre el particular se
han destacado importantes estudios sobre la importancia de los apoyos lo cuales son entendidos en

este contexto como “recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacion,
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intereses y bienestar personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual”

(Luckasson et al., 2002 p.151).

La necesidad de apoyo ha sido objeto de revisiéon durante las dltimas décadas por estudiosos
en la materia y se considera ligada a la condicién de humanidad de forma inherente, es asi como
sefialan que esta necesidad “es un constructo psicolégico referido al perfil y la intensidad de apoyo
que una persona requiere para participar en actividades relacionadas con el funcionamiento humano
normativo” (Wehmeyer et al., 2008, p. 145), autores que también citan a Bradshaw (1972) y Van
Bilzen (2007), a 1a hora de sefialar cuatro necesidades globales de apoyo en diferentes escenarios a

saber:

a. Necesidad normativa o necesidad objetiva: aquella que un profesional, experto o
cientifico del ambito social define como necesidad en una situacion dada a partir de una
evaluacion individualizada; asi, un modelo profesional se determina en funcion de la

situacion actual de la persona.

b. Necesidad sentida: aquella que la persona quiere o percibe como necesaria. Esta

necesidad sentida de apoyo puede obtenerse preguntando a la persona qué necesita.

C. Necesidad o demanda expresada: una necesidad sentida que se ha transformado en

accion. Una necesidad expresada de apoyo puede ser una persona solicitando servicios.

d. Necesidad comparativa: aquella obtenida a partir del estudio de las caracteristicas de
una poblacién que esta recibiendo un servicio particular. Si hay personas con las mismas

caracteristicas que no estan recibiendo el servicio, estarfan “en necesidad” de dicho servicio.

En este orden de ideas, puede entenderse que el factor constitutivo de la condicién de
discapacidad intelectual requiera de una comprension multifuncional de las limitaciones que
identifican a un individuo y que insta a tener presente diferentes dimensiones particulares de la
condicion, por lo que su estudio, intervencion y creacion de apoyos resulta de gran utilidad para la

persona.
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1.2.4 Hacia Ia transformacion de las instituciones de atencion a personas con

discapacidad intelectual a partir de Ia evaluacion de la calidad de vida.

El marco conceptual de la calidad de vida no sélo tiene relevancia en los campos de la
medicién y evaluacion, sino también en el area proposicional y organizativa. Es asi como ha surgido
como un tema de interés en la actualidad dentro de los trabajos investigativos en calidad de vida, el
desarrollo de estrategias para el mejoramiento y transformacion de las instituciones encargadas de la
atencion a las personas con discapacidad intelectual. Conscientes de la capacidad transformadora del
constructo Schalock, Bonham y Verdugo (2008), establecieron unas pautas basicas sobre las cuales
debfa irse implementando el cambio en las instituciones de atencién a la poblaciéon con discapacidad
intelectual con base en sus resultados de calidad de vida. De esta forma, los autores establecen
algunos ejemplos para la atencion individualizada de las personas, de acuerdo a los dominios de la

calidad de vida en los cuales se presenten dificultades (Tabla 10)

Tabla 10
Marco de ayuda para la calidad de vida

Dominio afectado ~ Ejemplos de soporte individual

Entrenamiento en habilidades funcionales, asistencia tecnologica,
Desarrollo personal . . . L
asistencia en equipos de comunicacion.

Autodeterminacién Opciones, control personal, decisiones, metas personales.
Relaciones Desarrollo y promocién de amistades, fomento de la intimidad
interpersonales (cercania), apoyo a la familia, interacciéon con la comunidad.

., i Papel en la comunidad, actividades en la comunidad, voluntariado,
Inclusion social .
soporte social.
Privacidad, debido proceso, responsabilidades civicas, muestras de
Derechos ..
respeto y dignidad.
Incrementar sensacion de seguridad, ambientes estables,
Bienestar emocional  retroalimentacién positiva, predictibilidad, mecanismos de auto-
identificacion (espejos, placas con nombres).

Bienestar fisico Cuidado médico, movilidad, bienestar, ejercicio, nutricion.
Bienestar material Propiedad, posesion, empleo.

Fuente: Schalock, Bonham y Verdugo (2008, p. 185)

Posteriormente, Schalock y Verdugo (2012) decidieron presentar un marco de trabajo
general, tanto conceptual como de medicion, para guiar el cambio de los sistemas y el desarrollo de

las politicas en el campo de la atencion a las personas con discapacidad intelectual. Es decir,
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buscaron establecer una base tedrica para el necesario proceso de transformacion de la atencién a

esta poblacion.

Si bien este marco goza de un caracter general, encaminado a ser puesto en marcha como
parte de un proceso estatal y gubernamental o puede ser incorporado al accionar de grandes
instituciones, sus lineamientos resultan de igual utilidad para las entidades de menor tamafio. A nivel
basico, el marco de trabajo busca establecer una serie de estructuras, tanto verticales como
horizontales, y que deben ser vistas como una suerte de procesos, en los cuales se tienen unas
entradas -recursos-, unas tazas de procesamiento y unas salidas -productos- (Schalock y Verdugo,
2012). Es decir, se aplica en este marco conceptual el esquema clasico de la produccion, desde un
punto netamente organizacional, sin pretender nunca instrumentalizar el factor humano, buscando

que esta concepcion ayude a impulsar la eficiencia interna.

Siguiendo este desarrollo, y ya enfocados de manera especifica en las trasformaciones propias
de las instituciones de atencion a las personas con discapacidad intelectual, un afio después, Schalock
y Verdugo (2013b) plantean lo que denominan “la era de la transformacién”. Es decir, el proceso de
transformacion inevitable en el que se estan viendo sumidas todas las instituciones de dicho ramo.
Para que este proceso resulte efectivo, los autores consideran indispensable que el mismo se dé de

forma enfocada y estructurada, por lo cual plantean cinco estrategias para guiar la transformacion

(Figura 4):

. ™

La persona como
. ™ eje -~ ~

Organizaciones ~\ Liderazgo
Dindmicas

Participativo

ESTRATEGIAS

Sistemas de
Informacién DE

Mejoramiento
continuado

TRANSFORMACION

\___/

Figura 4. Estrategias de transformacion. Fuente: Tomado de Schalock y Verdugo (2013b
p.274)
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La estrategia que propone a la persona como centro, hace referencia a la necesidad de dejar
de ver a la persona con discapacidad intelectual como un sujeto pasivo, un simple consumidor de los
servicios que presta la institucion, sino que estos deben ser incluidos de manera activa dentro del
proceso, teniendo siempre presente sus necesidades individuales y dandole voz y eleccion dentro del
proceso de intervencion, de tal forma en que se sienta incluido, empoderado y con capacidad de
decision, elementos que a su vez van a contribuir al mejoramiento de algunos de los dominios de su

calidad de vida, como la autodeterminacién y el bienestar emocional.

De igual forma, dentro de las estrategias propuestas, se invita a replantear la estructura de las
instituciones, buscando con ello hacerlas mas dinamicas y eficientes. La excesiva complejidad de la
estructura interna de una organizacion solo la hace mas lenta y dificil de operar. De la misma
manera, y dentro de este apartado, es necesario que los grupos de trabajo estén debidamente
disefiados, con todos los miembros necesarios, quienes a su vez deben ser capaces de trabajar de

manera conjunta y armonica.

La estrategia referida a los sistemas de informacion, hace alusion a la forma en que los datos
son manejados al interior de la organizacién. No basta con la simple y tradicional recopilacion
constante de datos, sino que es necesario que esos datos sean transformados en verdadera
informacién. Es decir, la recoleccion de datos debe dejar de ser algo rutinario y dispar, con cada
seccion de la organizacion realizando sus propias recolecciones de forma separada, y debe realizarse
de manera coordinada, comparando y contrastando lo obtenido, de tal forma que a partir de la

informacién que se obtiene se pueda evaluar y mejorar el desempefio.

Para que el proceso de transformacion tenga lugar es necesario que el mismo cuente con un
liderazgo adecuado. Es por esto que quien o quienes ostenten la posicién de lider, no pueden
mantenerse aparte del proceso de transformacion, sino que deben ser parte activa del mismo,
inspirando al resto del personal, e incrementando y encaminando de forma adecuada la energfa de
todos. Por dltimo, es necesario recordar que el mejoramiento es un proceso sin final. Es necesario
pensar en la mejora como un proceso constante y continuado, siempre en marcha, por lo cual la
entidad siempre debe estar retroalimentandose a partir de su propia informacién y resultados,
buscando las areas criticas y planteando de forma continua estrategias para superar las dificultades y

mejorar los resultados obtenidos.
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Estos lineamientos fueron puestos en evaluacion un afio después, con un grupo
incrementado de investigadores, buscando evidencia practica de la utilidad de este enfoque de
transformacion, y de sus estrategias (Schalock et al., 2014). Este ejercicio no sélo permitié confirmar
la validez del modelo, sino que ademas ayudo a desarrollar herramientas de evaluacion de
organizaciones de atencién a la poblacién con discapacidad intelectual que, desde la perspectiva de la
eficiencia, facilitan a las mismas hacer cambios a su interior al tiempo en que desarrollan estrategias

para buscar un mejoramiento continuado.
1.2.5 Discapacidad intelectual desde Ia perspectiva de la calidad de vida.

Tal como ya se menciond, la calidad de vida es un constructo complejo, de caracter
multidimensional, que depende tanto de elementos objetivos como subjetivos y de factores tanto

personales como ambientales (Schalock y Verdugo, 2007).

De igual forma, y tal como menciona Gonzalez (2002), la insercién del elemento subjetivo
dentro del concepto de calidad de vida, al incorporar la percepcion de la persona, ha permitido que
el proceso se enriquezca, al afiadir a su contenido elementos de otras disciplinas y permitir hacer una
relacion directa entre factores antes no equiparados, como salud, libertad, autodeterminacion y
felicidad. Lo anterior representa el paso de un enfoque restringido, limitado por elementos
biolégicos de caracter objetivo, a un enfoque holistico que afiade aspectos de tipo psicologico y

social, tanto objetivos como subjetivos.

Esto es especialmente valido en el campo de la discapacidad intelectual, en la que la misma
naturaleza de la condicién puede llegar a afectar las percepciones subjetivas del individuo, y donde la
afectacion que se produce sobre las habilidades adaptativas lleva de manera directa a que se vea

afectada la forma en que la persona se desempefia en su vida diatia e interactia con su entorno

(Montero, 2000).

Es por esto que Schalock, Bonham y Verdugo (2008), sefialando la necesidad apremiante de
introducir un marco conceptual sobre calidad de vida en personas con discapacidad intelectual que
permitiera que las mismas gozaran de una adecuada calidad de vida y desarrollo personal, plantearon
un modelo basado en tres componentes principales: Factores, Dimensiones e Indicadores, que tenia
como fin establecer una base sélida para la medicion de la calidad de vida en este tipo de personas,

teniendo para ello presente elementos tanto objetivos como subjetivos (Tabla 11).
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Tabla 11
Modelo conceptual de la calidad de vida en discapacidad intelectual

Factor Dimensiones Indicadores

Desarrollo Personal Nivel educacional, habilidades personales,
conducta adaptativa
Independencia
Autodeterminacion Opciones/decisiones, autonomia, control
personal, metas personales
Relaciones Interpersonales Red social, interaccién, amistades,

actividad social, relaciones

L . Inclusién Social Integracion a la comunidad, participacion,
Participacién Social i L
papel en la comunidad, actividades

sociales, apoyo

Derechos Derechos Humanos, derechos legales
Bienestar emocional Seguridad, experiencias positivas, falta de
estrés, auto-concepto, satisfaccion

Bienestar Nutricién y salud, recreacion, placer
Bienestar fisico
Situacién econémica, empleo, vivienda,
Bienestar Material posesiones
Fuente: Schalock, Bonham y Verdugo (2008, p. 182)

Este marco conceptual, a juicio de sus autores, ademas de ayudar a la medicion clara de la
calidad de vida en personas con discapacidad intelectual, presenta una utilidad multiple en el campo
practico, ya que permite, entre otras cosas, dar un soporte individualizado al sujeto, servir como
indicador de sus resultados personales, impulsar equipos de investigacioén y aprendizaje sobre el
tema, servir como herramienta para implementar estrategias de mejoramiento de calidad de vida al
interior de las instituciones del ramo, o establecer medidores de eficiencia de las estrategias

implementadas.

Ademas de lo anterior, Verdugo, Navas, Gémez y Schalock (2012), al hacer una revision de
las medidas que, en el campo de los Derechos Humanos, han sido impuestas por la Organizacion de
Naciones Unidas para garantizar los derechos de las personas con discapacidades, incluyendo las

discapacidades intelectuales, hicieron un analisis detallado de la Convencién para los Derechos de las
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Personas con Discapacidades, logrando establecer una relacion directa entre los 34 articulos de la
misma, y las ocho dimensiones de la calidad de vida, al punto en que la eficiencia del articulado
puede ser evaluada usando el marco conceptual de la calidad de vida, y comprobando asf, la
necesidad de la implementacion de dicho marco para garantizar la efectividad de los Derechos
Humanos de las personas con discapacidad, y su utilidad a la hora de establecer estrategias

encaminadas a la proteccion de las mismas.

1.3 Conclusiones generales componente teérico

A modo de sintesis, es importante sefialar que a partir de la argumentacion teérica que subyace a
este trabajo, se aprecia un consenso respecto al constructo de calidad de vida entre las diferentes
autoridades del ramo. La calidad de vida puede concebirse de manera general, como el resultado de
una combinacién de aspectos subjetivos y objetivos en multiples dimensiones de la vida de un
individuo, que se vé influenciado por factores tanto personales como ambientales, y en donde los
apoyos que se suministren a la persona, ejercen un impacto positivo en su vida. En general, los
diferentes enfoques de abordaje reflejan el caracter integrador del constructo y evidencian la
importancia de reconocer la naturaleza biopsicosocial del ser humano, la complejidad de relaciones
que se establecen con el contexto y una preocupacion creciente por estudiar las condiciones en las

cuales se desarrolla la vida de las personas y sus perspectivas de futuro.

Dentro de los diferentes modelos de calidad de vida, el propuesto por Schalock y Verdugo
(Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a /2013a), resulta ser el mas citado actualmente y el que
cuenta con mayores evidencias de aceptacion en la comunidad cientifica nacional e internacional en
el ambito de la discapacidad intelectual. Este modelo permite realizar evaluaciones del constructo en
ocho dimensiones (autodeterminacion, derechos, bienestar emocional, inclusion social, desarrollo personal, relaciones
interpersonales, bienestar emocional, bienestar fisico) con el fin de brindar apoyos que permitan a las

personas con discapacidad intelectual desarrollarse plenamente en todos los aspectos de su vida.

El proceso evolutivo del constructo de calidad de vida, ha permitido posicionarlo en la
actualidad como “un agente de cambio que guia las politicas y las practicas profesionales, y los
servicios preocupados por el bienestar de las personas mas desfavorecidas o en riesgo de desventaja

social” (Gomez, Verdugo, Arias, 2010 p. 467) La aplicacién de este constructo a la poblaciéon con
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discapacidad intelectual, ha generado a su vez transformaciones en la forma en que la sociedad las
percibe, convirtiéndose a su vez en un desafio para las practicas profesionales tradicionales y para los

servicios dirigidos a esta poblacion.

A pesar de las numerosas investigaciones que se han realizado en el ambito de la
discapacidad intelectual a nivel mundial, no se cuenta en Colombia con estudios que aborden desde
un enfoque multidimensional, la calidad de vida de esta poblacion. Ia Escala INICO-FEAPS de
evaluacion integral de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
(Verdugo, et al., 2013a / 2013b; Gomez, et al., 2015) desarrollada en el Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca (Espafia), se constituye en la
actualidad como un instrumento con suficientes evidencias de validez y fiabilidad que permite
evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual desde una doble perspectiva: de la
persona con discapacidad intelectual y de terceros que pueden dar cuenta de ella por el conocimiento

que tienen de su desempefio en diferentes contextos de su vida cotidiana.

En consecuencia, el objetivo del presente trabajo fue evaluar la calidad de calidad de adultos
colombianos con discapacidad intelectual, a partir de la adaptacion y validacion de la Escala INICO-
FEAPS de evaluacion integral de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del

desarrollo en el contexto colombiano.
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PARTE 2. ESTUDIO EMPIRICO
ADAPTACION Y VALIDACION EN POBLACION COLOMBIANA DE LA
ESCALA INICO-FEAPS DE EVALUACION INTEGRAL DE LA CALIDAD
DE VIDA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL
DESARROLLO
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Introduccién y objetivos

A partir de las consideraciones planteadas en el componente teérico de este trabajo, se
considera importante enfatizar que los procesos de valoraciéon y abordaje de la poblaciéon con
discapacidad intelectual deben incluir ademas de los tradicionales aspectos relativos a la condicion de
salud, los relacionados con el funcionamiento de las personas en su vida diaria y la manera como la
propia persona y sus allegados perciben los diferentes componentes de lo que se concibe en la
actualidad como calidad de vida. Este tipo de valoraciones implican un abordaje de las personas
como seres integrales donde se considere ademas los diferentes contextos que son importantes para

ellas.

En la actualidad, se cuenta con diversos instrumentos que permiten evaluar la calidad de vida
en personas con discapacidad intelectual y a pesar de que algunos de ellos han sido desarrollados en
idioma espafiol, no estan adaptados ni validados para uso en poblacién colombiana. I.a Escala
INICO-FEAPS, es una escala construida sobre la base del modelo de calidad de vida que cuenta en
la actualidad con mayores evidencias de validez en el ambito internacional: el modelo
multidimensional de calidad de vida de Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a
/ 2013a). La finalidad de esta escala es identificar el perfil de calidad de vida de las personas de
manera que sirva como medida fiable para el disefio, ejecucion y seguimiento de los progresos y
resultados de planes individuales de apoyo y que permita ademas estudiar la relacion o discrepancia
entre la evaluacién realizada por la propia persona y por otras cercanas a ellas (Verdugo et al., 2013a
/ 2013b; Gémez et al., 2015). Esta escala por sus demostradas condiciones psicométricas de validez
y fiabilidad en su version espafiola y por la solidez del modelo de calidad de vida en que se sustenta,
se proyecta en la actualidad como el instrumento ideal para la evaluacion de la calidad de vida en esta

poblacion (Gémez et al., 2015)

Bajo estas consideraciones, el objetivo principal de este primer estudio empirico fue adaptar
transculturalmente y determinar la validez y fiabilidad de la Escala INICO- FEAPS de Evaluacion
Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo con

Discapacidad Intelectual en poblacién colombiana.

Para el cumplimiento de este objetivo se definieron los siguientes objetivos especificos:
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a) Adaptar a poblacién colombiana la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la

Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo.

b) Determinar la validez de la Escala INICO-FEAPS de Evaluacién Integral de la Calidad de

Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo adaptada a poblacién colombiana.

) Determinar la fiabilidad de la Escala INICO-FEAPS de Evaluacién Integral de la Calidad
de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo adaptada a poblacién

colombiana.

d) Definir la baremacién de la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de

Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo adaptada a poblaciéon colombiana.

2.1 Método

2.1.1 Tipo de estudio.

Bajo el enfoque empirico-analitico este trabajo se clasifica dentro de los estudios de caracter
metodologico y de tipo instrumental puesto que estd encaminado a la adaptaciéon de una prueba y
estudio de sus propiedades psicométricas (Montero y Ledn, 2007). Para su desarrollo se siguieron las
directrices de la Comisioén Internacional de Test (Muniz, Elosua y Hambleton 2013) y las
otientaciones sobre construccién, adaptacion y validacion de instrumentos de Carretero-Dios y
Pérez (2005, 2007) . Este estudio fue aprobado por el Comité de Bioética de la Universidad
Auténoma de Manizales, Colombia (acta 13 de Febrero 12 de 2014) cifiéndose a los principios éticos
para las investigaciones en seres humanos establecidos en la Declaracion de Helsinki, las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud en Colombia de la resolucion
8430 de 1993 del Ministerio de Salud, y la Ley 1090 de 2006 y el correspondiente coédigo

deontoldgico que regula la investigacion en psicologia en Colombia.

2.1.2 Poblacion y muestra.

La poblacién objeto de este estudio fueron las personas con discapacidad intelectual mayores

de 18 afios y de nacionalidad colombiana.

61



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

2.1.2.2 Tamafio de Ia muestra.

La estimacion del tamafio de la muestra se hizo de acuerdo a los criterios sugeridos por la
literatura para este tipo de estudios. Algunos autores sugieren tamafos de muestra grandes
superiores a 200 casos (Morales, 2012), en especial cuando el nimero de items es de 70 o mas
(McCallum, Browne, Sugawara, 1996). Otros autores establecen que se requieren minimo cinco
casos (ideal entre 5 y 10) por cada {tem del instrumento que se esta sometiendo a prueba (Stevens,
1992; Martinez-Arias,1995; Sanchez y Echeverry, 2004; Argibay, 2006). Dado que la escala esta
compuesta por 72 items y de acuerdo a lo sugerido por los diferentes autores se requerian entre 360

y 720 personas.
2.1.2.3 Criterios de inclusion en el estudio.
La seleccion de la muestra se realiz6 a partir de los siguientes criterios de inclusion:

* Tener discapacidad intelectual (Retraso mental bajo los criterios de la CIE o del DSM V),

asociado o no a otros sindromes o trastornos del desarrollo, plurideficiencias o multidéficit.

* Tener habilidades de comprension y expresion que les permita contestar a las preguntas

incluidas en la escala.
* Ser colombiano mayor de 18 afios.
* Aceptar su participacion en el estudio y firmar un consentimiento informado (anexo 1).
¢ Contar con al menos un informante que cumpla con los siguientes requisitos:

a. Profesionales de la salud, la rehabilitacién y de atencidn psicosocial (trabajadores social y
desarrollo familiar) que lo conozca al menos tres meses antes de la evaluacion y con la posibilidad de

haberlo observado durante periodos prolongados de tiempo en diferentes contextos.
b. Familiares o allegados que lo conozcan muy bien.
2.1.2.4 Tipo de muestreo.

Para la evaluacion de la validez y la fiabilidad se llevé a cabo un muestreo no probabilistico,

secuencial, en funcién del cumplimiento de los criterios de inclusion y de la disposicion para
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participar en el estudio de las personas con discapacidad intelectual, sus allegados y los profesionales

que los atienden.

El nimero total de participantes requeridos (entre 360 y 720), se distribuyo
proporcionalmente entre las diferentes macroregiones colombianas' tomando como base para el
calculo, el porcentaje de personas esperadas con discapacidad intelectual. Este valor se establecié en
3% a partir de dos referentes que se consideran complementarios: a) criterios de diagnéstico médico
segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades -CIE-11-, bajo el cual se establece que el 1-3%
de la poblaciéon mundial tiene diagnéstico de retraso mental (Salvador-Carrulla et al., 2011; Lazcano-
Ponce et al., 2013), y b) el referente de discapacidad de la CIF (Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud) de la OMS (2001), que de acuerdo a lo
establecido en el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad
(RLCPD), estima que cerca del 22,4% de las personas con discapacidad en el pais tienen limitaciones

cognitivas o mentales (1,43% de la poblacién general) (Vasquez Barrios, 2009).

De esta forma como se observa en la Tabla 12, la distribucién de la muestra por

macroregiones qued6 conformada asf:

Tabla 12

Proyeccion de la distribucion de la muestra por macroregiones colombianas

Macroregiones Poblacion Poblacién  Porcentaje de  N=360 N=720

Colombianas estimada estimada DI poblacién/
(DNP, 2010) 2014 mayor total de
de 15 afios poblacién

Central 21.076.386 632.292 61 218 436
Caribe e insular 7.981.132 239.434 23 83 165
Nororiental 1.549.734 46.492 4 16 32
Sur 2.712.035 81.361 8 28 56
Pacifico e insular 1.084.814 32.544 3 11 22
Amazotinoquia 387.434 11.623 1 4 8
Total 34.791.535 1.043.746 100 360 720

! De acuerdo al Plan Nacional de Desatrollo (PND) de Colombia para los afios 2010-2014 el pais es heterogéneo por sus condiciones geogrificas, sus
diferentes niveles de desarrollo regional, y por las diversas condiciones culturales y sociales de su poblacién. En este sentido el PND aborda el pais
bajo un enfoque regional y para tal fin establece e identifica seis zonas homogéneas de escala macroregional en las que se subdivide el pais: central,
caribe e insular, nororiental, sur, pacifico e insular y amazorinoquia. Cada una de estas zonas se constituye como agregacién de municipios de varios
departamentos que en general son similates en su interior pero heterogéneas entre ellas. Fuente: Departamento Nacional de Planeacién (2010).
Republica de Colombia. Bases del Plan Nacional de Desarrollo 2010-2014. Bogota, D.C., Departamento Nacional de Planeacién.
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2.1.2.5 Reclutamiento de la muestra.

Debido a que en Colombia no existen datos actualizados de las personas con discapacidad
intelectual y no se dispone de una asociacién nacional o grupo de instituciones agremiadas que se
enfoquen a brindar servicios a esta poblacion, para reclutar la muestra de este estudio se recurri6 en
primera instancia a las secretarfas de desarrollo social, educacién y salud a nivel municipal y
departamental. A partir de la informacién brindada sobre instituciones de caracter publico y privado
enfocadas en el tema, se procedid a contactar a sus directivos a través de una carta donde se les
invitaba a participar en el estudio y se les explicaban sus objetivos e importancia y el beneficio que
podran brindar los resultados a las personas con discapacidad intelectual. Finalmente se realizaron
comunicaciones telefénicas confirmatorias y para ampliacion de informacion logistica En muchos
de los casos posterior al envio de la carta, se realizé una llamada telefénica para confirmar su

recepcién y resolver las dudas e inquietudes al respecto.

Algunas de las instituciones que estaban registradas en las bases de datos suministradas ya no
existian, otras no prestaban servicios a la poblacion con discapacidad intelectual y otras no
contestaron a la solicitud realizada. Las instituciones que asintieron participar fueron contactadas
con la persona asignada para recolectar la informacién en la ciudad respectiva. Cuando la institucion
sugiri6é que su personal fuera quien recogiera la informacion se procedio a realizar la capacitacion
respecto al estudio, el instrumento y el procedimiento para su aplicacion. El investigador siempre
estuvo disponible para solucionar las dudas e inquietudes que surgieran durante este trabajo de

campo.

A través de las instituciones inicialmente contactadas, se logré acceder a otro tipo de centros
y asociaciones que prestaban servicios similares a esta poblacion e inclusive directamente a personas

con discapacidad intelectual que no pertenecian a ellas.
2.1.3 Instrumento.

La Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo et al., 2013a / 2013b; Gémez et al., 2015) creada
a partir del modelo de Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a / 2013a), busca
identificar el perfil de esta poblacion a partir de la evaluacion de aspectos observables de la calidad

de vida de las personas tomando en cuenta su propia perspectiva y la de otros que lo conozcan bien.
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En este sentido, 1a Escala consta de dos versiones con formas paralelas -cada una con 72 items
distribuidos en las ocho dimensiones de calidad de vida del modelo: inclusion social,
autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, derecho, desarrollo
personal y relaciones interpersonales-: el informe de otras personas que la diligencia, un tercero que
conozca bien a la persona vy, el autoinforme que debe ser contestado por la persona con discapacidad
intelectual a través de un entrevistador o de forma autbnoma con apoyo de otra persona que
garantice la adecuada comprension de los items y del formato de respuesta. Todas las preguntas de
las dos subescalas tienen un formato de respuesta tipo Likert con cuatro opciones: nunca, algunas

veces, frecuentemente y siempre.

Este instrumento se origindé a partir de la Escala INTEGRAL de evaluacién objetiva y
subjetiva de la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual (Verdugo et al., 2006; Verdugo
et al., 2007, Verdugo et al., 2009a, 2009b, Verdugo et al., 2012) y en ella se buscd conservar la
finalidad (evaluacion integral de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual desde
la perspectiva de otras personas y de la propia) y al mismo tiempo, superar las limitaciones
informadas a partir de su aplicacion practica, entre las que se destacan que: a) la escala no permitia
evaluar de forma cuantitativa las ocho dimensiones del modelo; b) sus dos versiones (el nforme de
otras personas'y el autoinforme) no eran formas paralelas ya que no contenfan exactamente los mismos
items; y, ¢) que la escala tenfa un efecto techo como resultado de que la mayorfa de las personas

tenfan la tendencia hacia puntuaciones muy altas en la escala (Verdugo et al., 2013a).

En razén a las anteriores consideraciones, el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca (Espafia) desarrolla la Escala INICO-FEAPS
de evaluacion integral de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
(Verdugo et al.,, 2013a / 2013b; Gémez et al., 2015), con el propésito de identificar el petfil de
calidad de vida de esta poblaciéon y asi determinar la relaciéon o discrepancia entre la evaluaciéon que
llevan a cabo otras personas y la que realiza la propia persona con discapacidad intelectual, para de
esta manera constituirse en un referente para el disefio, ejecucion y seguimiento de los progresos y

resultados de las intervenciones dirigidas a esta poblacion.

Los principales aportes de esta escala en relacion a sus antecesoras radican en que: a) es un
instrumento especifico para evaluar calidad de vida en personas con discapacidad intelectual, b)

incluye los ultimos avances en cuanto al modelo teérico de calidad de vida de Schalock y Verdugo y,
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c) a través de dos formas paralelas - autoinforme e informe de otras personas- recoge la doble perspectiva

de la calidad de vida, esto es, la de la propia persona con discapacidad y la de otros que la conocen

bien (Verdugo et al., 2013a).
2.1.4 Procedimiento.
2.1.4.1 Fase 1: Adaptacion de Ia escala.

La adaptacion de instrumentos de medicién “es un proceso que consiste en adecuar el
contenido y formato de un instrumento a una nueva cultura, comprobar de manera empirica las
propiedades psicométricas del instrumento resultante, y elaborar nuevos baremos para su uso en una

poblacién distinta para la que fue originalmente desarrollado” (Rivera, 2014, p.20)

Con el auge de los estudios comparativos entre pafses y culturas este proceso se ha vuelto
indispensable y cuando un instrumento ha demostrado adecuadas propiedades de fiabilidad y validez
en un contexto cultural, se indica su aplicacion en otras culturas. Sin embargo, el hecho de evaluar la
misma dimension o caracteristica del individuo no hace al instrumento automaticamente utilizable,
este debe adaptarse en funcion de las diferencias interculturales entre las poblaciones a abordar. Por
este motivo, hoy se prefiere el término adaptacion al de traduccion anteriormente utilizado, al considerar
que el primero tiene un significado mas amplio y la #raduccidn se constituye en una de las etapas que
se precisan para que un instrumento elaborado en una determinada poblacién pueda ser utilizado en

otra diferente (Cardoso, Gémez-Conesa e Hidalgo, 2010).

En este mismo sentido Elosua, Mujika, Almeidab y Hermosilla (2014) argumentan que “la
adaptacion de tests no es meramente una cuestion lingtifstica ni tampoco una cuestion estrictamente
cuantitativa; exige la conjuncién de aspectos legales, culturales, conceptuales, lingtiisticos y métricos

que han de acometerse desde perspectivas de estudio analitico-racionales y empiricas” (p.120).

En razon a lo expuesto, se justifica la importancia de adaptar la escala INICO-FEAPS
(originaria de Espafia) a poblacion colombiana, ya que aunque entre ambos paises se comparte el
idioma, es posible que un item de la escala original o un término especifico utilizado en ella posea

significado diferente o incluso no sea comprensible por la poblaciéon colombiana.

66



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

No menos importante, es el hecho de establecer la calidad de vida de la poblacién con
discapacidad intelectual en Colombia a través de un instrumento que se sustenta en un modelo
solido de calidad de vida y con comprobadas evidencias de validez y fiabilidad en su version
espafiola: consistencia interna global para la versioén autoinforme de 0,893 y para el informe de otras

personas de 0,937 (Verdugo et al., 2013a; Gémez et al., 2015).

En este sentido el proceso de adaptacion de la escala INICO-FEAPS a poblacion
colombiana, se realizé cuidando que el componente lingtiistico siempre mantuviera la equivalencia
en el contenido con la escala de origen y que a su vez considerara elementos diferenciales de caracter
intercultural reflejando las peculiaridades de la poblacién objetivo. Con lo anterior se buscaba
asegurar que la escala adaptada ademas de reflejar las caracteristicas ez o universales del concepto de
calidad de vida (que lo asegura la escala original), refleje las caracteristicas ewic que pudieran ser

especificas a la cultura (Jenaro et al., 2005).

Para este fin, se siguieron los estandares metodolégicos recomendados por la International
Test Comision (ITC) para adaptar correctamente test y escalas de unas culturas a otras (Mufliz,

Elosua y Hambleton, 2013). Estos son:

1. Contexto: Delimitacién conceptual del constructo -equivalencia entre el constructo a

medir en ambas poblaciones-.

2. Adaptacion: traductores con formacion especifica como tales.
3. Juicio de expertos: asegurar que los {tems son tedricamente pertinentes para cada
componente.

Respecto al primer punto: Delimitaciéon conceptual del constructo, se plantea como la Escala
INICO- FEAPS se soporta en un modelo teérico de Calidad de Vida -Schalock y Verdugo-
ampliamente utilizado en diversas poblaciones y estudios a nivel mundial (Schalock y Verdugo, 2003,
2006, 2012a / 2013a). Este hecho ha permitido poner a prueba el constructo y de esta forma
evidenciar su equivalencia transcultural que le permite ser referente para la evaluacion de la calidad
de vida en poblaciones diversas y en especial, en el ambito de la discapacidad intelectual. De hecho,

a partir de este modelo, se han disefiado otras escalas de evaluacion de calidad de vida en poblacion
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colombiana con discapacidad intelectual -las cuales fueron descritas en el componente teérico de

este trabajo-, lo que valida de nuevo la equivalencia del constructo en ambas poblaciones.

La “traducciéon” como segundo elemento fue realizada por el Centro de Traduccion del
Instituto de Idiomas de 1a Universidad Auténoma de Manizales, Colombia. De acuerdo a las
indicaciones presentadas, este Centro considerd hacer una intratraduccion, es decir, adaptar la escala
del castellano de Espafia al de Colombia. Para tal fin, se asignoé la intratraduccién a un participante
del Centro de Traduccion que habia vivido en Espafia durante la realizacién de sus estudios de tercer

ciclo (Doctorado en Traductologia).

El procedimiento metodolégico llevado a cabo consistié en primer lugar en abordar la
lectura del manual de aplicacion original de la escala, enfocandose especialmente en el capitulo 11
llamado “Normas de aplicacion”, en este aparte se identificd que el objetivo principal de la Escala
INICO-FEAPS era el de “valorar” la percepcion de la calidad de vida de personas con discapacidad

intelectual, a partir de ocho dimensiones y 72 indicadores de la calidad de vida.

En segundo lugar, el traductor ley6 cada una de las versiones de la Escala INICO-FEAPS e
identificé que una primera version era para determinar la percepcion de la valoracion por parte de
“terceras personas’ o “informantes” con respecto a la persona con discapacidad intelectual y la
segunda version, correspondia a una evaluacioén que debia responder especificamente, la persona con
discapacidad intelectual, es decir que era una evaluacion o informe personalizado. En tercer lugar, el
traductor identificé que los indicadores correspondian especificamente a una serie de afirmaciones y
que el registro textual de tales afirmaciones estaban entre un rango continuo entre la formalidad y la
informalidad. Dado este tipo de registro textual, algunas de las afirmaciones podrian seguir siendo
las mismas, es decir, que no necesitarfan ningtin cambio, sin que ello afectara la valoracién y

comprension del publico especifico en Colombia.0

En cuarto lugar, luego de la lectura y analisis especificos, el traductor abordé la
intratraducciéon empezando por la lectura de la primera dimension y cada uno de los indicadores
incluidos en la dimension hasta la tltima dimensién en cada una de las versiones. En quinto lugar, el
traductor ley6 cada indicador y expreso, de nuevo, el indicador que no cumplia con el registro
textual adaptado a la forma mds adecuada posible que pudiera facilitar la comprension de la persona

en Colombia que debia responder a cada indicador, de acuerdo con el objetivo principal de valorar la

68



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

calidad de vida y destinado a la percepcion de una tercera persona o informante o de la propia
persona con discapacidad intelectual. En sexto lugar, después de la intratraduccion, se realizé una
revisiéon y comparacion de cada una de las dimensiones y sus correspondientes indicadores y se
unificaron aspectos relacionados con la produccion y recepcion textual adecuada para el pablico

especifico en Colombia.

Finalmente, la intratraduccion se envid a revision final en el interior del Centro de
Traduccion la cual fue realizada por una Magister en Traducciéon quien se encargd de revisar la
equivalencia de la version resultante con la version original para detectar diferencias o discrepancias
entre ambas versiones. Este proceso obtuvo como resultado la version de la escala con adaptaciones

lingtisticas y contextuales para poblacion colombiana.
Fase 2: Evaluacion de Ia escala por jueces expertos.

Con el fin de comprobar la validez de contenido y apariencia y como aspecto
complementario de la fase de adaptacion trascultural, la escala se someti6 a juicio de expertos. La
validez de contenido fue asumida como el grado en que el constructo esta adecuadamente definido y
representado a partir de los items contenidos en el instrumento de medida. En este estudio este tipo
de validez busco establecer si los {tems eran idéneos e importantes para medir la calidad de vida de

la poblaciéon colombiana con discapacidad intelectual.

Es importante resaltar que en el proceso de construccion de la escala original INICO-
FEAPS y a través de un riguroso estudio Delphi, fue evaluada de manera preliminar la idoneidad,
importancia y sensibilidad del banco de los items definidos para evaluar cada una de las ocho
dimensiones que componen la calidad de vida (Verdugo et al., 2013a / 2013b; Gémez et al., 2015).
Mediante este procedimiento se garantizo que la escala estuviera conformada por una muestra
adecuada y representativa de items que permitiera evaluar cada una de las ocho dimensiones de este
constructo en poblacién con discapacidad intelectual. De esta forma se asegura la adecuada
representacion del constructo y de cada una de las dimensiones por parte de los items definidos en la
escala original. En este caso, dado que la escala se estaba adaptando a poblacién colombiana, se
debia asegurar que efectivamente, se adecuara a las caracteristicas de la poblacion. Es por esto, que
este fase del estudio se enfoco a establecer, a través de un juicio de expertos, la adecuacioén y

pertinencia de los items de la versiéon adaptada de la escala.
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La evaluaciéon de pertinencia de los items buscé valorar la relevancia de cada item y su
contribucion al objetivo general del instrumento, enmarcado en la evaluacion de la calidad de vida en
poblacién colombiana con discapacidad intelectual. La evaluacion de la adecuacion por su parte se
centrd en valorar la claridad, comprension, redaccion y lenguaje con que se expresa cada item. Estos
dos criterios, por tanto, pretendian valorar si el instrumento verdaderamente se adaptaba a las
personas con discapacidad intelectual colombianas, sin perder correspondencia con el instrumento

original y por ende con el constructo de calidad de vida que lo sustenta.

Para este proposito se definié previamente que el grupo de jueces expertos fuera constituido
por un nimero impar de profesionales colombianos que estuvieran familiarizados con el modelo de
calidad de vida de ocho dimensiones de Schalok y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a
/ 2013a) y que conocieran las caracteristicas de la poblacion destino representada en una experiencia
de al menos dos afios de trabajo con personas con discapacidad intelectual. Se contactaron via
correo electronico y telefénicamente un total de nueve profesionales que cumplian las caracteristicas
indicadas, se procedio a enviarles una carta de solicitud de participacién como juez experto en el
estudio en la que ademas se indicaron los objetivos de éste enfatizando en el modelo de calidad de
vida sobre el cual se construy6 la escala. Se anexé un documento que recogfa informacion
sociodemografica de los profesionales y un instructivo que contenian las especificaciones de la
evaluacion solicitada (anexo 2). El grupo de jueces expertos, finalmente, estuvo constituido por tres
profesionales colombianos con experiencia entre dos y diez afios de trabajo con personas con

discapacidad intelectual.

Se instruy6 a los expertos que en la plantilla dispuesta para tal fin, calificaran cada item del
antoinforme e informe de otras personas de acuerdo a las propiedades de pertinencia y relevancia
previamente, a través de una escala de evaluacion tipo Likert que iba desde Pésimo (1) hasta
Excelente (5). Ademas disponfan de un espacio para sugerencias donde se les solicitaba que si
consideraban conveniente se hicieran observaciones generales o se planteara una redaccion
alternativa del item para mejorar su comprension. Se hizo especial énfasis en que debfan enmarcar su
evaluacion en si los items eran pertinentes para la situaciéon de la poblaciéon con discapacidad
intelectual en Colombia y estaban adecuadamente formulados para ellos sin que se pierdiera la
correspondencia y equivalencia con el constructo de calidad de vida subyacente y las dimensiones

preestablecidas en él.
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Con la informacién aportada por los jueces se procedié a construir una matriz que recogia
todas sus calificaciones cuantitativas y las observaciones y sugerencias respecto a las dos versiones de
la escala. El analisis de la informacién cuantitativa se realizé en torno a las propiedades de
pertinencia y adecuacion de los items a través de dos formas: (a) calculando la concordancia entre los
jueces a través del indice Kappa de Cohen, y (b) calculando la media, desviacion y coeficiente de

variacion de cada {tem.

Para el informe de otras personas la media de calificacién de pertinencia de los items fue 4,88/5,0
(DT=0,16, coeficiente de variacion 0,03) y de adecuacion fue de 3,74/5,0 (DT=0,46, coeficiente de
variacion 0,12). Para el autoinforme 1a media para la pertinencia de los items fue 4,98/5,0 (DT=0,03,
coeficiente de variacién 0,01) y para la adecuacion fue de 4,43/5,0 (DT=0,57, coeficiente de
variacion 0,013). En general, se observa que bajo el criterio de pertinencia los diferentes items

permiten evaluar las dimensiones correspondientes del constructo calidad de vida.

Respecto al porcentaje de concordancia absoluta entre jueces para el criterio pertinencia del
informe de otras personas, esta siempre fue mayor al 90% con un 100% de acuerdo entre los jueces 2 y 3.
En cuanto al criterio adecuacion el porcentaje de acuerdo fue de 53% entre el juez 1y 2, de 64%
entre los jueces 1y 3y 68% entre los jueces 2y 3. Para el autoinforme la concordancia para pertinencia
fue casi perfecta (entre 97% y 100%). Para el criterio adecuacién el porcentaje de acuerdo fue 50%

entre el juez 1y 2, 67% entre los jueces 1 y 3y 74% entre los jueces 2 y 3.

En el analisis por items del zuforme de otras personas se encontré que para la caracteristica de
pertinencia sélo 4 de los 72 items (18: Le es dificil saber cudndo sus acciones pueden causarle problemas legales,
22: Tiene problemas de comportamiento 23: Se muestra seguro de si mismo/ a'y 26: Expresa deseos de cambiar su
modo de vida) obtuvieron una media de evaluacion entre jueces menor a 4,0 (3,67) lo que hizo
necesario contrastarlos con las observaciones realizadas por los mismos expertos. Por el contrario,
para el criterio de adecuacion del znforme de otras personas se observa que sélo 29 de los 72 items

obtuvieron una media superior a 4,0.

Respecto al autoinforme se encontrd que para el criterio de pertinencia ningun item obtuvo
una media de evaluacion entre jueces menor a 4,0. Para el criterio de adecuacion se observa que 16

de los 72 items que componen la subescala (items 1,2,4,10-12,15,17,23,26,29-31,50,65,66) obtuvieron

una media menor a 4,0.
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Todos los {tems que tuvieron puntajes para el criterio de adecuacién menor a 4,0 fueron
ajustados en cuanto a redaccion y lenguaje para facilitar su comprension. Esta nueva version de los
items se realiz6 siguiendo las recomendaciones dadas por los jueces, siempre teniendo cuidado de no

cambiar el sentido con el que fue desarrollado el item en la escala original.

Finalmente y considerando que la escala original INICO- FEAPS tiene comprobadas
caractetisticas psicométricas (Verdugo et al., 2013a/2013b; Gémez et al., 2015), se procedi6 a
realizar una prueba piloto de esta nueva version de la escala con una submuestra de 30 personas con
discapacidad intelectual. En esta prueba piloto se pudo establecer que hubo un buen funcionamiento
general de los items, se realizaron ajustes menores en la redaccién de algunos de ellos, se verifico el
tiempo requerido para la aplicacién de las dos subescalas y se corroboré que en funcion de las
adaptaciones realizadas, se presentaba una adecuada comprension de las preguntas por parte de la

poblacién objeto de estudio.

Para complementar el instrumento se construy6 un cuestionario para recoger informacion
sociodemografica de los participantes del estudio y el manual de aplicacién de la escala con el que se
hizo el respectivo entrenamiento de los auxiliares de investigacion que participaron como

encuestadores. Este manual servira ademas como gufa para los futuros usuarios (anexo 3).

La informacion sociodemografica del cuestionario esta referida a la edad, género, estado
civil, nivel de escolaridad, situacién ocupacional y estrato socioeconémico de las personas con
discapacidad intelectual y a la edad, ocupacién y relacion con la persona evaluada de las personas que
participaron como informantes en el estudio. Adicionalmente, se complementé este cuestionario
con informacion relativa al diagnoéstico médico y tratamiento farmacoldgico de la persona con
discapacidad intelectual, el puntaje de coeficiente intelectual y la necesidad y acceso a servicios de

salud, educacion, empleo, deporte y cultura, entre otros (anexo 4).

El resultado de estas primeras dos fases del estudio fue la versién adaptada a poblacion
colombiana de la Escala INICO-FEAPS de evaluacién integral de la calidad de vida de personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo (anexo 5) que podia someterse a pruebas de validez y

fiabilidad.
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2.1.4.2 Fase 3: Aplicacion de Ia escala.

La recoleccion de informacion se llevé a cabo entre mayo de 2014 y febrero de 2015. Una
vez ubicadas las personas con discapacidad intelectual y posterior a la constataciéon del cumplimiento
de los criterios de inclusién, se procedio a la lectura y firma del consentimiento informado.
Adicionalmente, se indagé la posibilidad de ubicar dos informantes para algunas personas y que

algunos de ellos, estuvieran en disposicion de realizar de nuevo la evaluacién una semana despues de

la entrevista inicial.

Luego del registro de la informacion de las variables sociodemograficas, se procedié a

solicitar el diligenciamiento de:
a.  Autoinforme de la Escala INICO-FEAPS por parte de la persona con discapacidad intelectual.

b.  Informe de otras personas de la Escala INICO-FEAPS por un informante externo que conocia

muy bien a la persona (Informante A, momento 1).

c.  Informe de otras personas de la Escala INICO-FEAPS a un segundo informante externo que

conoce bien a la persona (Informante B, momento 1), en el caso de que estuviera disponible.

d.  Informe de otras personas de la Escala INICO-FEAPS por segunda vez al informante A

(Informante A, momento 2).

Siempre se indico a los entrevistadores que acudieran al manual de uso de la escala,
especialmente, en caso de dudas en su aplicacion. El tiempo aproximado para el diligenciamiento del

informe de otras personas fue de 15 minutos y del autoinforme de 45 minutos.
2.1.5 Caracterizacion de los participantes en el estudio.

2.1.5.1 Caracteristicas sociodemogrificas de las personas con discapacidad

intelectual.

Participaron 602 personas con discapacidad intelectual (8,3 personas por cada item de la
escala) entre 18 y 96 anos; el 84% de ellos en el rango de edad de 18 a 40 afios (Tablas 13 y 14) que
provenian de distintas ciudades del pais distribuidas en las macroregiones colombianas,

predominando las regiones central y sur (Figura 5, Tabla 14). El 55% de los participantes fueron
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hombres en su mayoria solteros (Figura 6, Tabla 14) y que habian alcanzado como maximo nivel
educativo la primaria incompleta o que no habfan realizado ningin estudio (Figura 7, Tabla 14).
Predominaron las personas pertenecientes a estratos socioeconémicos bajo y medio (67%) y que de
acuerdo al sistema de salud colombiano estaban afiliadas a los regimenes subsidiado (52%) y
contributivo (37%) (Figuras 8 y 9, Tabla 14). En cuanto a la situacién ocupacional actual el 89% se
encontraba desempleado (Figura 10, Tabla 14). Sélo se pudo conocer al puntaje de coeficiente
intelectual del 9% de las personas, el cual oscilo entre 40 y 70 con una media de 53,51 (Tabla 13). En
su mayoria, los participantes no estaban recibiendo tratamiento farmacolégico al momento de la

evaluacion (Tabla 14).
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Tabla 13

Resumen caracteristicas sociodemogrificas, variables cuantitativas

Variable N Minimo Miaximo Media Desv.

tipica
Coeficiente Intelectual 57 40 70 53,51 7,144
Tabla 14

Resumen de las caracteristicas sociodemogrdficas de la muestra, variables cualitativas

Variable Muestra (n = 602)

Masculino 331 (55)

Rango de edad (afios), (%)

26— 40 230 (38)

Mayor de 60 6

Central 413 (69)

Nororiental 44 (7)

Pacifico e Insular 11 (2)

Ninguno 157 (26,1)

Primaria completa 60 (10)

Secundaria completa 45 (7,5)

Tecnologico 2 (0,3)

Estado civil, (%)

Unién libre 9 (1,5)

Divorciado 2.(0,3)

Estrato socioeconémico, (%)
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Estrato 2 208 (35)

Estrato 3 193 (32)

Estrato 4 35 (6)

Estrato 5 13(2)

Estrato 6 9()

Sin estratificar (rural o no 34 (6)
residencial)

Afiliacion a seguridad social en salud, (%)
Régimen Contributivo 224 (37)
Régimen Subsidiado 315 (52)
Régimen Especial 49 (8)
No afiliado 14 (3)
Situacién ocupacional, (%o)

Empleado 30 (5)
Trabajador Independiente 28 (5)
Pensionado 6(1)
Desempleado 538 (89)

Recibiendo tratamiento farmacolégico, (%)

Si 189 (31)
No 413 (69)

De las Figuras 11 ala 16 se observa la distribuciéon de la muestra de acuerdo a las variables
sociodemograficas diferenciada por género. Se observa que en el rango de edad que se encuentran la
mayoria de los participantes en el estudio (18 a 40 anos) predominan los hombres (Figura 11) y que
en ambos géneros predomina el estado civil soltero. Para las condiciones de casado y union libre, las
mujeres superan ligeramente a los hombres (Figura 12). De igual forma, en la Figura 13 se observa
que el nivel educativo es muy similar entre hombres y mujeres predominando en los hombres los

niveles mas inferiores de educacién —entre ninguno y primaria incompleta-.

Al analizar la ocupacion por género, en la Figura 14 se puede apreciar que para todas las
categorias de situacion ocupacional actual el mayor porcentaje esta representado por los hombres.
Son los que mas se encuentran desempleados, pero también son aquellos que tienen una ocupacion
establecida por la que reciben alguna remuneracién econdémica -pensionados, trabajadores
independientes y empleados-. Igual situacioén se presenta respecto a la distribucion de la muestra por
género y afiliacion a seguridad social en salud: los hombres sobrepasan a las mujeres para todas las
categorfas (Figura 15). Finalmente, respecto al estrato socioeconémico, se encuentra que

predominan los estratos bajos y medio en los hombres y los estratos altos en las mujeres (Figura 16).
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Como se observa en la Tabla 15 respecto al diagnéstico médico predominé el retraso mental

como condicién tnica en el 71,6% de los casos. Solo el 3,3% de las personas no reportaron su

diagnostico o no lo conocian.

Tabla 15

Diagndstico médico de los participantes

Diagnéstico médico n =602
Retraso mental 431 (71,6%)
Autismo - Retraso mental 8 (1,3%)

Parilisis cerebral - Retraso mental
Epilepsia - Retraso mental
Hidrocefalia- Retraso mental
Hipoacusia - Retraso mental

Ceguera Retraso mental

Meningitis - Meningoencefalitis Retraso
mental

Microcefalia - Retraso mental
Sindrome convulsivo - Retraso mental
Sindrome de Down - Retraso mental
Otros trastornos del sistema nervioso -
Retraso mental

Trastorno psiquiatrico - Retraso mental

No reporta

35 (5,8%)
23 (3,8%)
3(0,5%)
4(0,7)
5(0,8)

6 (1%)
2 (0,3%)
2 (0,3%)

35 (5,8%)

15 (2,5%)
13 (2,2%)
20 (3,3%)

En general como se aprecia en la Tabla 16 respecto a los apoyos y servicios que necesitan y

reciben las personas con discapacidad intelectual, predominan los relacionados con salud, educacion,

apoyo terapéutico, formacién deportiva. Se destaca que solo el 24% de los que requieren apoyo para

empleo, lo reciben.
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Tabla 16

Caracteristicas sobre apoyos y servicios de la muestra
Apoyos y servicios Necesita %o Recibe %
Educaciéon 485 80,8 338 56,3
Salud (medicina general o especializada) 519 86,5 565 94,2
Apoyo terapéutico (Psicologia, Terapia Ocupacional, 449 74,8 377 62,8
Fisioterapia, ect)
Empleo 355 59,2 86 14,3
Formacion artistica 435 72,5 317 52,8
Formacién deportiva 461 76,8 355 59,2
Capacitacion en un oficio 440 73,3 235 39,2
Capacitacion en manualidades 415 69,2 286 477
Otro 11 1,8 3 0,5

2.1.5.2 Caracteristicas sociodemograficas de los informantes.

Respecto a las personas que participaron como informantes de la poblaciéon con discapacidad
intelectual, en total fueron 693, de las cuales el 68% correspondia a familiares o allegados que las
conocian muy bien y 22% profesionales que las tenfan a su cargo en las instituciones donde ellos

asistian.

Para las pruebas de fiabilidad inter e intraevaluador, 302 informantes diligenciaron el zuforme
de otras personas en dos momentos diferentes (con un intervalo de una semana) y 91 personas
actuaron como segundos informantes en un mismo momento de evaluacién. El 93% de los
informantes fueron mujeres, el rango de edad oscilé entre 25 y 73 afios de edad (media= 45
DT=06,24). En cuanto a los profesionales 65% pertenecian al area de servicios sociales y 45% a las

areas de la salud y la rehabilitacion.
2.2 Analisis de la Informacion.
Para el procesamiento y analisis de la informacion se utilizaron los programas estadisticos

SPSS v21.0 y R Core Team (2015).

Con el fin de comprobar la validez de constructo, esto es, verificar la semejanza entre la
estructura dimensional de esta version de la escala con la del modelo de calidad de vida de Schalock
y Verdugo (2003,2006,2012a / 2013a), se tealiz6 un analisis factorial confirmatorio. Como indices de
ajuste se tomaron el estadistico Chi2 y los indices SRMR, RMSEA, CFI y TLI.
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Para el analisis de fiabilidad por consistencia interna del autoinforme e informe de otras personas se
utilizé el coeficiente alfa de Cronbach. Adicionalmente, fue establecida la fiabilidad intra e inter
evaluador del znforme de otras personas (escala diligencida por el mismo evaluador en dos momentos
diferentes y por dos evaluadores en un mismo momento, respectivamente). El grado de acuerdo

entre dichas observaciones se establecié basado en los rangos de valores propuestos por Landis y

Koch (1977).

2.3 Resultados

A continuacion se describen los resultados obtenidos del proceso de validacion de la escala.
2.3.1 Validez de Ia escala.

De acuerdo a lo descrito anteriormente y como aspecto complementario de la fase de
adaptacion trascultural, la escala fue sometida a juicio de expertos para analizar su validez de
contenido y apariencia. En esta, se estableci6 que los items eran pertinentes e idoneos para medir la
calidad de vida de la poblacién colombiana con discapacidad intelectual y a partir de la valoracion de
su adecuacion, se hicieron ajustes en cuanto a claridad, comprensién, redaccién y lenguaje con el que

se expresaba cada item.

2.3.1.1 Validez de constructo: analisis factorial confirmatorio (AFC).

a) Preparacion de datos

Previo a los analisis de fiabilidad se realiz6 un analisis factorial confirmatorio (AFC) con el
fin de comprobar el ajuste de los datos y verificar la semejanza entre la estructura dimensional de la
version de la escala autoinforme e informe de otras personas con las ocho dimensiones del modelo de
calidad de vida de Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a / 2013a); para esto

se realizd un analisis factorial confirmatorio.

Preparar los datos antes de realizar un AFC es importante puesto que los Métodos de
Ecuaciones Estructurales (SEM, por su sigla en inglés) parten de varios supuestos sobre la
distribucién de los datos y el no cumplimiento de estos afecta la eficiencia de los estimadores, lo que

puede llevar a que el AFC no encuentre una solucién plausible (Cupani, 2012; Arias, 2008; Hair et
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al., 2006). A continuacién se presentan los resultados obtenidos en la comprobacion de los

supuestos requeridos para el AFC.

1. Nivel de medida

En el analisis del SEM, el tipo de variable juega un papel importante, por lo cual exige que la
variable o indicador estudiado tenga por lo menos un nivel de medida ordinal, como es el caso de las
escalas tipo Likert. Sin embargo, en la utilizacion de variables o indicadores ordinales, no conviene
utilizar ciertos métodos de estimacion como el de maxima verosimilitud y minimos cuadrados, lo
cual obliga a elegir un método de estimacion mas complejo que no requiere de esta regla de los
datos. Para el caso de este estudio, dada la naturaleza de los datos y guardando coherencia con el
analisis del modelo original (Gémez et al, 2015), se utilizara el método de estimacion de parametros

denominado minimos cuadrados ponderados diagonalizados (DWLS, por su sigla en inglés).

2. Valores por indicador

En consecuencia con el supuesto de los datos, se recomienda que el nimero minimo de
valores de cada variable o indicador sea cuatro, con el fin de aumentar la probabilidad de que la
distribucion de los datos se acerque a la normalidad. En este caso, cada item del autoinforme y del
informe de otras personas esta conformado por una escala Likert con cuatro opciones de respuesta:

2 <«

“nunca”, “algunas veces”, “frecuentemente” y “siempre”, por tanto, se cumple el requisito minimo.

3. Normalidad y ontliers

Los estadisticos utilizados en SEM asumen que la distribucién multivariada esta normal.
Violar esta suposicion es problematico y afecta la precision de las pruebas estadisticas. Sin embargo,
evaluar la distribucién normal multivariada, generalmente, es poco practico, ya que esto implica el
examen de un nimero infinito de combinaciones lineales. Una solucién a este problema es examinar
primero la distribucién de cada variable observada. Para determinar si existe normalidad univariada,
se debe examinar la asimetria y curstosis de cada variable observada, donde valores entre +0,50 y -

0,50 se consideraran excelentes (George & Mailery, 2001).
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Sin embargo, como tanto el autoinforme como el informe de otras personas tienen un numero de
items bastante elevado (nimero de items = 72), se conformaron 24 parcels: tres por cada una de las
ocho dimensiones que presenta cada version. Por tanto, cada parcel se compone de la suma de tres

{tems.

Puesto que la normalidad multivariada implica que las variables individuales sigan una
distribucién normal, primero se realiz6 el contraste de normalidad para cada uno de los parcels
como se observa en las Tablas 17 y 18 . Para el autoinforme, en cuanto a la asimetria, se encuentra que
todos los parcels se pueden considerar simétricos a excepcion del parcel 7_1 que pertenece a la
dimension bienestar material y el parcel 8_2 que de la dimension bienestar fisico. De otro lado, al evaluar
el grado de concentracioén que presentan los valores en la region central de la distribucion de los
parcels, se encontrd que sélo nueve de 24 parcels (37,5%) del autoinforme y cuatro de 24 parcels

(16%) del informe de otras personas camplieron con el supuesto de distribucién mesocurtica.

Al realizar el contraste de Shapiro Wilk, prueba mas formal para determinar que la
distribucién de una variable se ajusta a la normal, se evidenciaron serios problemas de normalidad
para todas las variables estudiadas. Bajo un nivel de significacion del 0,05 o 5% no existen evidencias

suficientes para rechazar la hipétesis de no normalidad.

Tabla 17.
Contrastes de normalidad nnivariada para las variables (parcels) para el antoinforme

Shapiro Wilk

Dimension Parcels Asimetria Curtosis W P
Autodeterminacion  P1_1 -0,331 -0,436 0,945 0,000
P1_2 -0,033 -0,783 0,962 0,000

P1_3 0,004 -0,62 0,963 0,000

Derechos P2_1 -0,26 -0,275 0,952 0,000
P2_2 -0,143 -0,474 0,966 0,000

P2_3 -0,182 -0,695 0,947 0,000

Bienestar P3_1 -0,054 -0,235 0,948 0,000
emocional P3_2 -0,121 -0,893 0,946 0,000
P3_3 -0,401 -0,406 0,947 0,000

Inclusion social P4_1 -0,093 -0,739 0,952 0,000
P4_2 -0,374 -0,548 0,941 0,000

P4_3 -0,228 -0,978 0,928 0,000
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Desarrollo P5_1 -0,201 -0,635 0,944 0,000
personal P5_2 -0,187 -0,853 0,942 0,000
P5_3 -0,446 -0,316 0,951 0,000
Relaciones Po_1 0,09 -0,669 0,956 0,000
interpersonales P6_2 0,019 -0,671 0,950 0,000
P6_3 -0,021 -0,427 0,968 0,000
Bienestar material  P7_1 -0,773 0,532 0,920 0,000
P7_2 -0,103 -0,909 0,940 0,000
P7_3 -0,107 -0,695 0,937 0,000
Bienestar fisico P8_1 -0,028 -0,734 0,949 0,000
P8_2 0,742 0,041 0,896 0,000
P8_3 -0,392 0,878 0,906 0,000
Tabla 18.

Contrastes de normalidad nnivariada para las variables (parcels) del informe de otras personas

Shapiro Wilk
Dimension Parcels Asimetria  Curtosis \\4 P
Autodeterminacién P1_1 0,236 0,585 0,96 0,000
P1_2 -0,084 -0,444 0,968 0,000
P1_3 -0,324 -0,581 0,952 0,000
Derechos P2_1 -0,025 -0,652 0,956 0,000
P2_2 -0,186 -0,78 0,944 0,000
P2_3 -0,391 -0,668 0,933 0,000
Bienestar P3_1 0,002 -0,762 0,957 0,000
emocional P3_2 -0,371 -0,741 0,934 0,000
P3_3 -0,604 0,249 0,943 0,000
Inclusion social P41 -0,241 -0,877 0,935 0,000
P4_2 -0,435 -0,646 0,924 0,000
P4 3 -0,429 -0,62 0,927 0,000
Desarrollo P5_1 -0,073 -0,621 0,966 0,000
personal P5_2 -0,442 -0,217 0,952 0,000
P5_3 -0,509 -0,653 0,949 0,000
Relaciones Po_1 0,257 -1,137 0,919 0,000
interpersonales P6_2 0,045 -0,834 0,953 0,000
P6_3 -0,11 -0,608 0,957 0,000
Bienestar material P7_1 0,292 7,669 0,890 0,000
P7_2 -0,234 -0,858 0,936 0,000
P7_3 -0,218 -0,705 0,947 0,000
Bienestar fisico P8_1 0,046 -0,508 0,961 0,000
P8_2 -0,692 -0,235 0,886 0,000
P8_3 -0,479 -0,528 0,915 0,000
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Las Figuras 17 y 18, muestran los graficos Q-Q de normalidad para los parcels conformados
del autoinforme y el informe de otras personas respectivamente. Se observa que las observaciones no se

ajustan a la linea de probabilidad normal en todas las variables.
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Figura 18. Graficos Q-Q de probabilidad normal para el znforme de otras personas

En el contraste multivariado de normalidad a través de las pruebas Mardia, Henze-Zirkler y
Royston, se evidencia que no existe normalidad multivariada en el conjunto de variables estudiadas.

Bajo un nivel de significacién del 5%, no existen suficientes evidencias para rechazar la hipotesis de

normalidad de los datos (Tabla 19).

Tabla 19. Contrastes de normalidad multivariada

Autoinforme Mardia Henze-Zirkler Royston
Estadistico 4173,716 1,129 1410,665
p 0,000 0,000 0,000
Informe de otras personas Mardia Henze-Zirkler Royston
Estadistico 4590,37 1,086 1489,465
p 0,000 0,000 0,000

Los valores chi-cuadrado del grafico Q-Q de probabilidad normal muestran que los datos
multivariados no se ajustan a la linea recta de probabilidad normal (Figuras 19 y 20). Existe un

desajuste bastante evidente del conjunto de datos a la distribucién normal.
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Figura 19. Valor de la Chi-cuadrado sobre el grafico Q-Q de probabilidad normal para el autoinforme
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Figura 20. Valor de la Chi-cuadrado sobre el grafico Q-Q de probabilidad normal para el znforme de
otras personas
Ahora, en el diagnéstico de outliers o valores atipicos desde la parte univariada y
multivariada se evidencia en los diagramas de cajas y alambres que hay muy pocos valores que
podrian considerarse atipicos univariados en el conjunto de todos los datos. En el autoinforme, para el
parcel 2_1 se observan dos casos, para el parcel P3_1 un caso, para el parcel P3_3 un caso, igual para

el parcel P5_3, P7_1y para el parcel P8_2 otro caso mas (Figura 21). Por tanto, este procedimiento
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permite detectar pocos casos atipicos en las dimensiones de esta version. Similares resultados se
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encuentran para el forme de otras personas (Figura 22).
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de otras personas

En la deteccion de valores atipicos multivariados, a través de la distancia robusta de

Mahalanobis al cuadrado se muestra que con un valor critico de 45,08 existen 40 casos atipicos en el

conjunto de datos para el autoinforme (Figura 23) y para el informe de otras personas se encontraron 47

casos atipicos multivariados (Figura 24). Al realizar la revision detallada de estos valores atipicos se
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encuentra que no son debidos a errores de digitacién o procesamiento, por lo que se considera

pertinente dejarlos para el analisis posterior.

Adjusted Chi-Square Q-Q Plot
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* Non-outliers (n=562)
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Figura 23. Distancias Robustas de Mahalanobis al Cuadrado sobre el grafico Q-Q de probabilidad

normal para el autoinforme
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Figura 24. Distancias Robustas de Mahalanobis al Cuadrado sobre el grafico Q-Q de probabilidad
normal para el informe de otras personas

94



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

4. Homocedasticidad

Otro de los aspectos importantes para la evaluacion de los supuestos de los datos es la
homocedasticidad o igualdad de varianzas, lo que provocaria en el SEM que los estimadores
minimos cuadraticos puedan ser centrados pero no eficientes y las formulas de las varianzas de los

estimadores de los parametros no sean las correctas.

Para comprobar el supuesto de homocedasticidad se aplicé la prueba de Levene, puesto que
es una prueba robusta al supuesto de normalidad. La Tabla 20 muestra los resultados arrojados, en la
que se observa que hay evidencias suficientes para rechazar la hipotesis de homocedasticidad o de

igualdad de varianzas de las variables estudiadas, al nivel de significacion del 5%.

Tabla 20.

Contrastes de homocedasticidad a través de la prueba de 1 evene

Autoinforme
F 10,71
p-valor 0,000
Informe de otras personas
F 12,97
p-valor 0,000

Con el objetivo de solucionar o corregir la falta de normalidad y homogeneidad de los datos,
se buscé la transformacion de los datos a través de la familia de transformaciones de Box-Cox. Este
procedimiento determina una transformaciéon optima para las variables estudiadas, logrando

estabilizar la variabilidad y producir normalidad en los datos, mediante la siguiente transformacion:

Y/'{—l
W = P SiA+0
In(Y),siA=0

donde Y es la variable de interés y A es el valor del parametro de transformacion
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La Tabla 21 muestra los valores A y los resultados de la prueba Shapiro Wilk de contraste de
normalidad para cada uno de los parcels conformados. Se identifica que a pesar de realizar la
transformacion de las variables, no se solucionan los problemas de normalidad de los datos.
Igualmente, los problemas de heterocedasticidad persisten para las variables para el autoinforme como

para el informe de otras personas, como se observa en la Tabla 22.

Tabla 21.

Valores Lambda y contraste de normalidad nnivariada para las variables transformadas (parcels)

Autoinforme Informe de otras personas
Dimension Parcels 1 1 da Shapiro Lambda Shapiro
p g p

Autodeterminaciéon P1_1 1,69 0,94 0,000 0,82 0,96 0,000
P1_2 0,87 0,96 0,000 1,10 0,96 0,000

P1_3 0,64 0,96 0,000 1,65 0,95 0,000

Derechos P2_1 1,88 0,94 0,000 1,30 0,95 0,000
P2_2 1,20 0,96 0,000 1,36 0,94 0,000

P2_3 1,34 0,94 0,000 1,99 0,92 0,000

Bienestar P3_1 1,19 0,94 0,000 0,76 0,95 0,000
emocional P3_2 1,31 0,94 0,000 1,99 0,93 0,000
P33 1,99 0,95 0,000 1,99 0,95 0,000

Inclusién social P4 1 1,29 0,95 0,000 1,64 0,93 0,000
P4_2 1,99 0,94 0,000 1,99 0,92 0,000

P4_3 1,17 0,92 0,000 1,99 0,92 0,000

Desarrollo personal P5_1 0,88 0,94 0,000 1,20 0,96 0,000
P5_2 1,61 0,93 0,000 1,99 0,95 0,000

P5_3 1,76 0,95 0,000 1,44 0,94 0,000

Relaciones P6_1 1,10 0,95 0,000 0,01 0,93 0,000
interpersonales P6_2 0,98 0,95 0,000 0,65 0,95 0,000
P6_3 1,26 0,96 0,000 1,41 0,95 0,000

Bienestar material  P7_1 1,99 0,94 0,000 1,99 0,94 0,000
P7_2 1,42 0,93 0,000 1,99 0,92 0,000

P7_3 1,53 0,93 0,000 1,64 0,94 0,000

Bienestar fisico P8_1 0,90 0,95 0,000 0,94 0,96 0,000
P8_2 1,99 0,90 0,000 1,99 0,89 0,000

P8_3 1,99 0,90 0,000 1,79 0,91 0,000
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Tabla 22.

Contrastes de homocedasticidad de las variables transformadas a través de la prueba de 1evene

Autoinforme
F 520
p-valor 0,000

Informe de otras personas
F 460
p-valor 0,000

Como se evidencia, los datos muestran bastantes problemas con el supuesto de normalidad y
homocedasticidad para la implementaciéon del modelo SEM, por lo tanto, en estos casos se
recomienda un método de distribucién libre asintética, siendo el método de Minimos Cuadrados
Ponderados Diagonalizados (DWLS) uno de los mas utilizados para subsanar los problemas de
normalidad y homogeneidad. Otra de las razones por la cual se utiliza este método de estimacion es
para guardar consistencia con el estudio de la validacién original de la escala estudiada. Una de las
ventajas que presenta este método es que permite introducir en los analisis variables ordinales,
variables dicotomicas y variables continuas que no se ajusten a criterios de normalidad. Si bien, su
punto fuerte reside en poder realizar la estimacion de los parametros sin la necesidad de que las
variables observadas sigan una distribucion normal, el valor del estadistico Chi-cuadrado que
proporciona unicamente sera preciso cuando la muestra sea lo suficientemente grande, como es el

caso de estudio.

5. Datos perdidos

Los cuestionarios pasaron por un control estricto y permanente en el momento de la
aplicacion para evitar casos perdidos (“missing data”). El seguimiento realizado a todos los casos

permitié que no se presentaran casos perdidos en la recoleccion de la informacion.

6. Linealidad

La linealidad es un supuesto inherente del SEM, si no se cumple que la relacion entre las
variables sean lineales, se tendra un error en la especificacion del modelo. Para comprobar la

linealidad entre las variables analizadas se realiz6 la representacion a través de graficos de dispersion
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entre las diferentes combinaciones posibles por dimensién, como se observa en las Figuras 25 y 26,

para el autoinforme e informe de otras personas respectivamente.

Los graficos indican que existe cierto grado de linealidad entre las relaciones de las variables,

sin embargo, entre los parcels 1y 3 de la dimension bienestar emocional y entre los parcels 1y 3 de la

.,

dimension desarrollo personal se observa una falta de linealidad puesto que los puntos no siguen una

linea recta tan pronunciada.
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Figura 26. Graficos de dispersion de las variables en cada dimension para el informe de otras personas

7. Multicolinealidad

La multicolinealidad se produce cuando distintas variables miden el mismo constructo, o de

la correlacion entre las variables es muy alta (mayor o igual a 0,90). La presencia de

b

otra manera

multicolinealidad en el SEM produce varianzas de los coeficientes estimados sobredimensionados y

ocasionan matrices de covarianza singulares.

En la Tabla 23 se muestran los coeficientes de correlacion entre los parceles conformados

0,56 que corresponde a la

para el autoinforme. El coeficiente de correlaciéon mas elevado fue de r
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relacién entre el segundo parcel de la dimension bzenestar material con el segundo parcel de la
dimension desarrollo personal, por lo tanto, todos los coeficientes de correlacion estan dentro de los
valores considerados como adecuados (r<0,90). En el informe de otras personas, 1a correlacion mas alta
(r=0,60) se presento entre el parcel P3_1 con el parcel P3_2 de la dimension bienestar emocional (Tabla

24).

Tabla 23.

Coeficiente de correlacion entre las variables estudiadas del auzoinforme

P11 P12 P1.3 P21 P22 P23 P31 P32 P33 P41 P42 P43

P12 035

P1_3 040 045

P2.1 026 034 035

P22 021 012 020 028

P2.3 028 044 036 032 024

P3_1 027 023 025 022 007 0720

P32 032 045 036 027 019 037 034

P3.3 028 023 029 028 028 031 027 053

P41 037 036 033 024 025 030 029 036 029

P42 013 004 022 016 019 0,18 0,17 022 033 031

P43 034 034 035 030 021 033 025 032 026 045 0,33

P5.1 049 047 038 036 026 042 029 047 033 044 017 039
P52 026 046 040 041 020 046 029 042 029 034 021 043
P5.3 029 041 027 036 018 034 028 041 022 031 0,15 034
P61 032 036 030 025 016 023 015 036 024 040 012 039
P62 026 025 032 033 016 0,18 020 032 025 034 032 035
P63 028 033 030 019 013 023 0,15 030 022 039 025 036
P7.1 022 015 024 026 019 0,19 021 018 028 023 032 023
P7.2 034 044 038 037 020 041 023 043 029 033 021 038
P7.3 022 030 027 035 022 034 0,17 031 025 027 027 034
P81 019 028 028 022 010 028 030 034 028 024 0,14 0,20
P82 0,07 016 015 022 018 022 0,14 020 019 022 024 0729
P83 017 029 0,15 029 013 033 0,18 023 020 029 027 035
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Tabla 23.
Coeficiente de correlacion entre las variables estudiadas del auoinforme (continuacion)

P51 P52 P53 P61 P62 P63 P71 P72 P73 P81 P82

P12

P13

P2 1

P22

P23

P3_1

P32

P3.3

P4_1

P4 2

P43

P5_1

P52 0,52

P53 051 055

P6_1 042 041 0,36

P62 031 028 035 0,53

P63 037 030 030 043 032

P71 023 023 0,17 007 023 0,13

P72 051 056 040 037 030 029 042

P7.3 032 043 028 023 027 023 029 053
P81 031 035 028 023 025 023 026 032 021
P82 018 021 019 010 021 021 031 030 030 0,32
P83 032 036 026 027 024 027 023 045 041 025 044
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Tabla 24.

Coeficiente de correlacion entre las variables estudiadas de informe de otras personas

P11 P12 P1.3 P21 P22 P23 P31 P32 P33 P41 P42 P43

P12 049
P13 051 0,50

P21 033 031 033

P22 037 041 046 036

P23 038 037 034 027 051

P31 045 032 041 036 032 033

P32 039 040 037 031 044 041 0,60

P33 004 0,13 008 019 013 006 029 035

P41 046 047 044 034 038 037 043 047 0,13

P42 034 035 032 035 037 036 034 046 017 0,54

P43 026 029 031 041 031 029 036 040 028 049 053

P5.1 057 048 045 037 040 036 038 033 002 048 036 027
P52 036 032 027 041 030 024 038 034 0,14 041 043 0,36
P53 034 032 018 024 025 030 027 028 001 028 035 0,18
P61 033 026 024 020 0,17 016 020 021 002 032 030 018
P62 054 041 044 033 038 041 050 043 009 0,56 040 033
P63 037 037 033 026 035 025 035 046 0,18 044 035 0,32
P71 025 030 037 032 037 021 034 034 020 038 038 041
P72 031 029 025 030 036 033 028 035 020 035 044 041
P73 029 032 027 024 041 031 025 032 019 033 035 031
P81 016 023 016 024 025 023 023 024 015 027 031 024
P& 2 011 025 015 026 031 021 021 033 018 030 031 034
P83 029 033 027 025 038 038 028 041 006 039 036 025
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Tabla 24.

Coeficiente de correlacion entre las variables estudiadas del informe de otras personas (continuacion)

P5_1 P5.2 P53 P61 P62 P63 P71 P72 P73 P81 P82

P12

P1_3

P2_1

P22

P23

P3_1

P32

P3_3

P41

P4 2

P4 3

P5_1

P52 0,50

P53 035 0,30

P6_1 034 026 026

P62 054 037 036 042

P63 040 030 026 037 050

P71 032 0290 011 013 032 026

P72 037 041 029 023 039 030 046

P73 038 038 021 021 037 028 043 0,58
P81 025 028 019 015 027 0,16 026 027 029
P82 0,19 023 013 007 024 026 046 038 039 036
P83 029 024 018 026 038 041 030 039 042 027 054

Otro procedimiento que puede utilizarse para detectar multicolinealidad es examinar las
correlaciones multiples entre las variables y detectar las variables con r >0,90. La Tabla 25 resume
estos coeficientes. Como se evidencia, la correlacién multiple mas alta fue la del parcel dos de la
dimension bienestar material en el antoinforme (r=0,548) y en el informe de otras personas fue en el parcel
dos de la dimension bienestar emocional (r=0,549). Por lo tanto, todas se encuentran dentro de los

valores aceptables.
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Tabla 25.

Correlaciones multiples entre las variables estudiadas

Autoinforme
P1_1 P1_2 P1_3 P2_1 P2_2 P2_3 P3_1 P3_2
0,351 0,450 0,378 0,324 0,188 0,360 0,225 0,485
P3_3 P4_1 P4_2 P4_3 P5_1 P5_2 P5_3 P6_1
0,390 0,393 0,322 0,394 0,521 0,546 0,425 0,481
P6_2 P6_3 P7_1 P7_2 P7_3 P8_1 P8_2 P8_3
0,417 0,311 0,316 0,548 0,372 0,279 0,316 0,383
Informe de otras personas
P1_1 P1_2 P1_3 P2_1 P2_2 P2_3 P3_1 P3_2
0,500 0,424 0,449 0,327 0,452 0,404 0,501 0,549
P3_3 P4_1 P4_2 P4_3 P5_1 P5_2 P5_3 P6_1
0,235 0,534 0,475 0,446 0,527 0,444 0,500 0,263
P6_2 P6_3 P7_1 P7_2 P7_3 P8_1 P8_2 P8_3
0,548 0,405 0,424 0,498 0,459 0,227 0,462 0,475

8. Variables relevantes

Dado que partimos de un instrumento validado previamente, los modelos que se someteran a
prueba incluiran Gnicamente las variables que conforman la escala original INICO-FEAPS y que
representan las ocho dimensiones del modelo de Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003,
2006, 2012a / 2013a). De esta manera, se tratarda de comprobar los modelos mas patsimoniosos

posibles y, por ello, se ordenaran siguiendo este criterio.
9. Niimero minimo de observaciones

La muestra seleccionada para el estudio (n=0602) supera ampliamente a las recomendaciones
generales de contar con mas de 200 observaciones, o minimo cinco observaciones por cada

parametro a estimar (Breckler, 1990; Stevens, 1992; Martinez-Arias,1995; Sanchez y Echeverry, 2004;
Kline, 2005; Argibay, 2000).
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10. Indicadores por variable latente

Como se describi6 previamente, dado el alto nimero de items (72 de la escala, nueve por
cada dimension), éstos fueron agruparon en 24 parcels (tres por dimension). La agrupacion de items
para formar los parcels se realizé con base a su inclinacién opuesta, es decir, se unieron items que
presentaran asimetria en direcciones contrarias (Holt, 2004; Temperaal, Schim, & Gijselaers, 2007).
De esta manera, el item con mayor asimetria y el {tem con menor asimetria fueron asignados al
primer parcel, los siguientes, con mayor asimetria y menor asimetria, fueron asignados al segundo
parcel y asi sucesivamente, hasta completar todos los parcels. La Tablas 26 y 27 muestra la

conformacion de los parcels en cada dimension para el autoinforme y para el informe de otras personas,

respectivamente.

Tabla 26.

Indicadores de asimetria y curtosis y asignacion de items a parcels por dimension del antoinforme

Ttems Dimension Media  Desv. tip.  Asimetria Curtosis ~ Parcel
Autl04 3,25 1,062 -1,03 -0,439 1
Autl05 3,01 1,058 -0,761 -0,674 1
Autl01 2,15 1,249 0,478 -1,448 1
Autl09 3,09 0,972 -0,594 -0,923 2
Autl08 Autodeterminacion 2,49 1,137 0,115 -1,396 2
Autl03 2,47 1,12 0,197 -1,344 2
Autl06 2,78 1,086 -0,405 -1,128 3
Autl02 2,83 1,148 -0,376 -1,338 3
Autl07 2,52 1,125 0,089 -1,381 3
AutlI11 3,37 0,874 -1,189 0,357 1
AutlI15 3 1,061 -0,737 -0,721 1
Autll10 2,66 1,082 -0,126 -1,283 1
Autll14 Derechos 2,98 1,027 -0,7 -0,663 2
AutlI18 2,09 1,106 -0,301 -1,241 2
AutlI17 2,63 1,174 -0,169 -1,459 2
Autll12 3,02 1,012 -0,549 -0,982 3
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Autll13 2,93 1,135 -0,531 -1,194 3
AutlI16 2,96 1,031 -0,507 -0,999 3
AutllI22 3,25 0,927 -1,143 0,403 1
AutllI27 3,45 0,783 -1,089 -0,085 1
AutllI26 2,54 1,132 -0,171 -1,372 1
Autlll19 3,12 0,888 -0,881 0,121 2
Autlll23 Bienestar emocional 2,96 1,042 -0,415 -1,2 2
Autlll24 2,78 1,145 -0,287 -1,391 2
AutllI25 3,24 0,945 -0,866 -0,514 3
AutlII20 3,05 0,856 -0,741 0,034 3
Autll21 2,97 0,905 -0,674 -0,24 3
AutIV36 3,35 0,938 -1,378 0,852 1
AutlV28 2,84 1,121 -0,301 -1,384 1
AutIV30 2,66 1,141 -0,166 -1,4 1
AutlV35 3,38 0,864 -1,147 0,212 2
AutlV31 Inclusion social 3,15 0,969 -1,015 0,048 2
AutlV34 2,89 1,02 -0,617 -0,718 2
AutlV32 3,08 0,991 -0,818 -0,427 3
AutlV33 3,24 0,89 -0,736 -0,72 3
AutlV29 3,1 1,024 -0,686 -0,877 3
AutV44 3,36 0,871 -1,154 0,308 1
AutV37 3,28 0,903 -0,978 -0,145 1
AutV43 2,33 1,239 0,268 -1,548 1
AutV41 3,2 0,911 -0,742 -0,646 2
AutV45 Desarrollo personal 2,96 0,996 -0,387 -1,112 2
AutV38 2,85 1,016 -0,379 -1,016 2
AutV40 3,14 0,951 -0,719 -0,664 3
AutV39 3,08 0,958 -0,635 -0,732 3
AutV42 2,76 0,957 -0,516 -0,622 3
AutVI51 3,36 0,851 -1,073 0,074 1
AutVI149 Relaciones interpersonales 2,47 1,114 0,16 -1,333 1
AutVI47 2,36 1,244 0,18 -1,594 1

108



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

AutVI52 3,34 0,854 -0,996 -0,151 2
AutVI53 2,98 1,103 -0,704 -0,878 2
AutVI146 2,47 1,209 0,025 -1,553 2
AutVI50 3,02 0,962 -0,398 -1,157 3
AutVI54 2,65 1,092 -0,113 -1,311 3
AutVI148 2,5 1,077 -0,112 -1,261 3
AutVII58 3,5 0,873 -1,759 2,06 1
AutVII57 3,32 0,985 -1,285 0,41 1
AutVII55 2,37 1,132 0,283 -1,314 1
AutVII62 3,32 0,845 -0,982 -0,04 2
AutVII6l Bienestar material 3,08 0,912 -0,462 -1,006 2
AutVII56 2,42 1,207 0,163 -1,525 2
AutVII63 3,28 0,854 -0,757 -0,73 3
AutVII59 3,14 0,941 -0,618 -0,894 3
AutVII60 2,81 1,102 -0,502 -1,075 3
AutVIII65 3,67 0,767 -2,516 5,521 1
AutVIII67 2,71 1,092 -0,192 -1,3 1
AutVIII72 2,51 1,16 0,051 -1,454 1
AutVIII66 3,55 0,896 -1,99 2,711 2
AutVIII64 Bienestar fisico 3,46 0,786 -1,161 0,087 2
AutVIII71 3,1 0,93 -0,468 -1,132 2
AutVIII68 3,22 0,988 -0,928 -0,43 3
AutVIII70 33 0,872 -0,911 -0,334 3
AutVIII69 3,01 1,042 -0,501 -1,129 3
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Tabla 27.

Indicadores de asimetria y curtosis y asignacion de items a parcels por dimension del Informe de otras personas

Items Dimension Media  Desv. tip. Asimetrfa Curtosis Parcel
HetA1109 3,23 0,918 -0,806 -0,574 1
HetA1107 2,28 1,075 0,359 -1,123 1
HetA1101 2,11 1,255 0,553 -1,392 1
HetA1104 31 1,083 -0,762 -0,878 2
HetA1108 Autodeterminacién 2,75 1,123 -0,128 -1,456 2
HetA1103 2,35 1,091 0,305 -1,201 2
HetA1105 2,99 1,034 -0,68 -0,736 3
HetA1106 2,82 0,999 -0,436 -0,868 3
HetA1102 2,82 1,15 -0,33 -1,388 3
HetA11I11 328 0,954 -1,182 0,322 1
HetA1II10 2,84 1,077 -0,349 -1,213 1
HetA11118 2,64 1,112 -0,255 -1,28 1
HetA11114 3,13 0,905 -0,869 -0,027 2
HetA1II16 Derechos 3,01 0,984 -0,594 -0,779 2
HetA1II13 2,92 1,124 -0,481 -1,238 2
HetA11117 3,09 1,022 -0,777 -0,637 3
HetA1II15 2,99 1,088 -0,617 -1,007 3
HetA11112 31 0,956 -0,608 -0,861 3
HetA1II122 3,18 0,893 -0,915 0,058 1
HetA111123 2,71 1,032 -0,065 -1,245 1
HetA111124 2,48 1,096 0,09 -1,302 1
HetA111127 33 0,845 -0,835 -0,493 2
HetA 111120 Bienestar emocional 3,05 0,733 -0,543 0,259 2
HetA1I1125 2,99 0,973 -0,401 -1,09 2
HetA1II119 3,14 0,791 -0,799 0,416 3
HetA1I1121 3,07 0,917 -0,755 -0,25 3
HetA1II126 2,93 1,039 -0,63 -0,778 3
HetA1IV36 343 0,853 -1,543 1,659 1
HetA1IV30 2,91 1,076 -0,43 -1,176 1
HetA1IV28 2,83 1,07 -0,303 -1,244 1
HetA1IV31 3,34 0,904 -1,317 0,843 2
HetA1IV33 Inclusién social 3,17 0,911 -0,725 -0,574 2
HetA1IV29 3,08 1,027 -0,703 -0,799 2
HetA1IV32 3,19 0,96 -0,994 -0,057 3
HetA1IV35 3,36 0,83 -0,94 -0,338 3
HetA1IV34 3,06 1,005 -0,861 -0,346 3
HetA1V44 3,22 0,958 -0,91 -0,379 1
HetA1V38 Desarrollo personal 2,75 1,034 -0,28 -1,099 1
HetA1V43 2,18 1,182 0,457 -1,32 1
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HetA1V45 3,12 0,969 -0,863 -0,287 2
HetA1V37 3,16 0,916 -0,735 -0,528 2
HetA1V42 2,67 0,936 -0,478 -0,628 2
HetA1V40 3,04 0,935 -0,701 -0,419 3
HetA1V39 3,05 0,964 -0,644 -0,678 3
HetA1V41 3,07 0,935 -0,5 -0,949 3
HetA1VI52 3,32 0,848 -0,935 -0,247 1
HetA1VI47 2,31 1,234 0,231 -1,563 1
HetA1V146 2,26 1,225 0,293 -1,523 1
HetA1VI51 3,32 0,852 -0,916 -0,305 2
HetA1VI54  Relaciones interpersonales 2,64 1,116 -0,079 -1,378 2
HetA1VI49 2,44 1,067 0.161 121 2
HetA1VI50 312 0942  -0581  -0923 3
HetA1VI53 316 0837  -0488  -0918 3
HetA1VI48 2,55 1088 0167  -1.265 3
HetA1VII58 3,55 0,85 1971 289 1
HetA1VII57 3,39 0921 1441 1,021 1
HetA1VII56 231 1,423 4576 59455 1
HetA1VII62 3.8 0971  -1163 0173 2
HetA1VII61 IEftemesie maiaiel 3,06 0899  -0455  -0919 2
HetA1VII60 2,68 1125 -0159  -1379 2
HetA1VII63 316 0913 0594  -0949 3
HetA1VII59 3.1 0.94 0582 -0855 3
HetA1VII55 2,79 1,04 -0,541 -0,856 3
HetA1VIII65 3.6 0858  -2,161 35 1
HetA1VIII6? 2,54 1043 0066  -1,189 1
HetA1VIII72 23 1142 0264  -1355 1
HetA1VIII66 3,52 0852  -1836 2432 2
HetA1VIII64 Bienestar fisico 3,55 0,726 -1,429 0,985 2
HetA1VIII71 547 0903  -0595  -0922 2
HetA1VIII6S 323 0,97 0995  -0188 3
HetA1VIII70 3,3 0,848 -0,806 -0,59 3
HetA1VIII69 3.1 0,983 064 -0858 3

Los parcels se utilizan en SEM con dos propésitos fundamentales: (a) mejorar las cualidades
psicométricas y (b) reducir el nimero de variables observadas (Arias, 2008); sin embargo debe
comprobarse la unidimensionalidad de los parcels, la cual se estableci6 en razén de: (a) se obtenga
un solo eigenvalues que supere el valor de 1 en el analisis factorial; (b) la proporciéon de varianza

explicada por el primer factor sea superior al 40%; (c) la diferencia porcentual entre la varianza del

111



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

primer factor y el segundo sea mayor a 40%; y (d) la comunalidad mayor tengan un valor superior a

0,50.

En las Tablas 28 y 29 se resumen las pruebas de unidimensionalidad de los parcels
seleccionados para cada una de las ocho dimensiones de ambas subescalas. Para el autoinforme, se
observa que todos los eigenvalues superaron el valor de 1, el eigenvalue mas bajo fue de 1,14 y el
valor maximo de 1,69. También se observa que el primer factor explica mas del 40% de la varianza
total en la mayorfa de los casos, excepto para el parcel dos de la dimension derechos, el parcel uno de
la dimension bienestar emocional y el parcel dos de la dimension relaciones interpersonales. Con respecto a
las comunalidades, en todos los casos se obtienen valores superiores a 0,5, con excepcion del parcel
uno de la dimension bzenestar emocional. Finalmente, el porcentaje de variacion entre la varianza del

primer factor y el segundo factor fue superior al 40% para todos los parcels evaluados (Tabla 28).

Tabla 28.

Pruebas de unidimensionalidad de los parcels del Autoinforme

Dimensiones Parcels  Eigenvalue O/EVapanza Comunalidad % .
xplicada Variacién
Autodeterminacion P1_1 1,61 53,75 0,75 58,5%
P1_2 1,55 51,61 0,56 49,0%
P1_3 1,33 4420 0,58 70,1%
Derechos P2_1 1,28 42,56 0,96 79,0%
P2_2 1,16 38,54 0,54 85,3%
P2_3 1,33 44,37 0,55 69,1%
Bienestar emocional P3_1 1,14 38,10 0,43 82,8%
P3_2 1,42 47,40 0,71 70,2%
P3_3 1,35 44,87 0,60 70,8%
Inclusion social P4_1 1,23 40,99 0,99 81,7%
P4_2 1,30 43,29 0,97 78,0%
P4_3 1,34 4481 0,65 72,6%
Desarrollo personal P5_1 1,48 49,18 0,60 57,9%
P5_2 1,56 52,15 0,56 47.8%
P5_3 1,51 50,34 1,00 66,3%
Relaciones Po_1 1,29 42,95 0,57 72,9%
interpersonales P6_2 1,14 37,98 0,52 85,9%
P6_3 1,28 42,64 0,62 76,9%
Bienestar material P7_1 1,63 54,46 0,76 58,2%
P7_2 1,69 56,43 0,62 43,8%
P7_3 1,43 47,54 0,71 70,0%
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Bienestar fisico P8_1 1,25 41,77 0,90 80,1%
P8_2 1,27 42,49 0,59 75,8%
P8_3 1,57 52,42 0,60 49,9%

Ahora para el informe de otras personas, todos los eigenvalues son superiores a 1, encontrandose
entre 1,14 y 1,69. En la mayoria de los casos, el primer factor explica mas del 40% de la varianza
total a excepcion del parcel uno de la dimension derechos. Las comunalidades indican un valor por
debajo del limite 0,5 para el parcel dos de la dimension znclusion social y el parcel dos de la dimension
desarrollo personal, sin embargo no estan muy por debajo. En cuanto a que porcentaje de variacion
entre la varianza del primer factor y el segundo factor fuese superior al 40%, todos los parcels

evaluados cumplieron con la condicién (Tabla 29).

Estos resultados permiten concluir que los parcels son unidimensionales, si bien los resultados
no son tan satisfactorios en el caso de algunos parcels, el criterio de eigenvalue superior a 1 y el

porcentaje de variacion son aceptables en todos los casos.
Tabla 29.

Pruebas de unidimensionalidad de los parcels del Informe de otras personas

Dimensiones Parcels  Eigenvalue nggﬁfgj Comunalidad Varzocién
Autodeterminacion P1_1 1,47 48,85 0,67 63,7%
P1_2 1,39 46,61 0,98 71,1%
P1_3 1,60 53,61 0,66 53,6%
Derechos P2_1 1,09 36,61 0,99 91,0%
P2_2 1,38 46,27 0,62 67,7%
P2_3 1,49 49,85 0,53 52,3%
Bienestar emocional P3_1 1,61 53,95 0,69 53,9%
P3_2 1,71 57,11 0,72 49.1%
P3_3 1,49 49,76 0,63 60,0%
Inclusion social P4_1 1,46 48,87 0,66 64,4%
P4_2 1,35 44,99 0,49 63,1%
P4_3 1,34 44,69 0,56 68,1%
Desarrollo personal P5_1 1,42 47,40 0,56 60,4%
P5_2 1,35 45,02 0,48 62,6%
P5_3 1,38 46,15 0,63 68,6%
Relaciones Po_1 1,76 58,73 0,83 54,4%
interpersonales P6_2 1,52 50,90 0,62 54,7%
P6_3 1,47 48,99 0,71 67,0%
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Bienestar material P7_1 1,67 55,69 0,83 59,9%
P7_2 1,61 53,74 0,59 50,7%
P7_3 1,46 48,95 0,67 64,9%
Bienestar fisico P8_1 1,20 40,28 0,84 88,5%
P8_2 1,31 43,80 0,57 71,9%
P8_3 1,50 50,17 0,59 55,0%

11. Niimero de indicadores

Se requiere disponer al menos de tres indicadores por cada variable latente para evitar
problemas de identificacion y convergencia y estos a su vez no deben superar los 30 indicadores
(Bentler y Chu, 1987; Lomax, 1982) debido a que conjuntos muy grandes de variables suelen resultar
en valores enormes de ¥2 que imposibilitan el ajuste de los datos. El caso de estudio se compone de
tres parcels para cada indicador o variable latente, para un total de 24 parcels o indicadores para

ambas versiones, por tal razén, cumple con estos dos criterios.

b) Eleccion de Ia matriz para el analisis

Para llevar a cabo el analisis factorial confirmatorio para los distintos modelos propuestos se

utiliz6 el método de estimacion DWLS sobre la matriz de varianza y covarianzas.

c) Especificacion e identificacion de los modelos

La especificacién es el ejercicio de establecer formalmente un modelo, que en esencia es una
explicacion tedrica plausible de por qué las variables estan o no relacionadas. Ademas, se formulan
enunciados sobre el conjunto de parametros, decidiendo entre los que seran libres para ser
estimados o fijos, a los que se les asignara un valor dado, normalmente cero. Por ultimo, se precisa el
comportamiento de las variables no incluidas en el modelo, cuyo efecto se recoge en los términos
del error de medida o de perturbacion. La claridad del modelo viene determinada por el grado de
conocimiento teérico que posea el investigador sobre el tema de estudio. En efecto, si la
informacién es poco exhaustiva o detallada, la asignacion de los parametros sera confusa a priori,
por lo que el investigador debera realizar, luego, diversas modificaciones, contemplando

principalmente los aspectos teoricos
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Ahora, si el modelo tedrico es correcto, se procede a la identificacién del modelo, en donde

se debe asegurar que pueden ser estimados los parametros del modelo. El modelo esta identificado,

si todos los parametros lo estan, es decir, si existe una solucioén tnica para cada uno de los

parametros estimados. Determinar si un modelo esta identificado debe analizarse antes de la

recoleccion de datos, verificando que al menos se dispone para cada parametro de una expresion

algebraica, que lo exprese en funcién de las varianzas y covarianzas muéstrales. Existe una serie de

reglas generales aplicables para identificar un modelo, una de ellas es la regla de los grados de

libertad.

Para el establecimiento formal de la estructura del modelo, inicialmente, este estudio se basé

en el sustento tedrico de lo cual se encuentran cinco modelos plausibles a probar:

Modelo I: La calidad de vida es un constructo unidimensional. En este modelo, el nimero de
parametros a estimar es 47 (24 varianzas de los errores de medida, 23 efectos directos del

factor sobre los indicadores y una varianza de la variable latente).

Modelo 1II: La calidad de vida se compone de ocho factores correlacionados (modelo de
Schalock y Verdugo): bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, antodeterminacion, inclusion social y derechos. En este modelo, el nimero de
parametros a estimar es 76 (24 varianzas de los errores de medida, 16 efectos directos de los
factores sobre los indicadores, 28 covarianzas entre los factores y ocho varianzas de las

variables latentes).

Modelo III: Ia calidad de vida se compone de ocho factores de primer orden (bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
antodeterminacion, inclusion social y derechos) y uno de segundo orden (calidad de vida). En este
modelo, el nimero de parametros a estimar es 56 (24 varianzas de los errores de medida, 16
efectos directos de las variables end6genas sobre los indicadores, ocho errores de medida de
las variables latentes enddgenas, siete efectos directos de la variable exbgena sobre las

enddbgenas y una varianza de la variable exdgena).
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e Modelo IV: La calidad de vida se compone de ocho factores de primer orden y tres de
segundo orden: Bienestar Personal (bienestar emocional, relaciones interpersonales, desarrollo personal,
antodeterminacion), ‘Empowerment’ (inclusion social, derechos) y Bienestar fisico y material (bienestar
[istco, bienestar material). En este modelo, el nimero de parametros a estimar es 59 (24
varianzas de los errores de medida, 16 efectos directos de las variables endogenas sobre los
indicadores, ocho errores de medida de las variables latentes enddgenas, cinco efectos
directos de las tres variables ex6genas sobre las endégenas, tres varianzas de las variables

exdgenas y tres covarianzas entre las variables exégenas).

e Modelo V: La calidad de vida se compone de ocho factores de primer orden y tres de
segundo orden: Independencia (desarrollo personal y antodeterminacion), Integracion social
(relaciones interpersonales, inclusion social, derechos) y Bienestar personal (bienestar emocional, bienestar
fisico, bienestar material). En este modelo, al igual que el anterior, el nimero de parametros a
estimar es 59 (24 varianzas de los errores de medida, 16 efectos directos de las variables
enddgenas sobre los indicadores, ocho errores de medida de las variables latentes enddgenas,
cinco efectos directos de las tres variables ex6genas sobre las enddgenas, tres varianzas de las

variables exégenas y tres covarianzas entre las variables exdgenas).

d. Estimacion de los parimetros de los modelos

Como se describi6 anteriormente, el método de estimacion de los parametros del modelo
que se utilizé fue el DWLS, puesto que para emplear este método, no se requiere de supuestos

respecto a la distribucién de los datos.

Las Figuras 27 a la 30 evidencian la soluciéon de las estimacion de los parametros de los
posibles modelos plausibles para el conjunto de datos de autoinforme. Estas graficas muestran el valor
de las correlaciones entre los factores (@), las cargas o saturaciones de los factores con los
indicadores o parcels (1), el coeficiente de determinacién de cada una de las ecuaciones factoriales

(\*) y los errores de prediccion (6).

La Figura 27 corresponde a la solucién del modelo I (unidimensional). Como resultados, se

encontr6 que todos los coeficientes fueron significativamente diferentes de cero (p<0,05). Los
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errores de predicciéon oscilaron entre 0,51 (P5_1, P5_2, P7_1) y 0,88 (P2_2). Las saturaciones
factoriales oscilan entre 0,34 (P2_2) y 0,70 (P5_1, P5_2, P7_2), presentandose que 17 de 24
indicadores presentan una carga factorial por encima de 0,5. Por lo tanto, se deduce que los
coeficientes de correlaciéon multiple (R?) para cada indicador se encuentran entre 0,11 y 0,49, es
decir, que ninguno supera el 50% de la proporcién de varianza de las variables observadas que logra
ser explicada por el unico factor latente. Estos resultados indican que la solucion unifactorial parece

no ser adecuada para el contexto de los datos, por lo tanto, se pasé a probar los demas modelos.
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Figura 27. Parametros estimados para el modelo 1 (autoinforme)
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Los resultados para el segundo modelo puesto a prueba se muestran en la Figura 28. Se
puede apreciar que los errores de prediccion oscilaron entre 0,31 (P7_2) y 0,87 (P2_2). Las cargas
factoriales oscilaron entre 0,37 (P2_2) y 0,83 (P7_2), de los cuales so6lo cuatro de 24 (16,6%)
presentaron cargas factorial inferiores a 0,50. En cuanto al coeficiente de correlacion multiple, se
encontr6 que oscilaba entre 0,13 y 0,68, de los cuales siete indicadores superaron el 50% de la
proporcién de varianza. Estos resultados muestran que la soluciéon multifactorial es mejor que la

solucidon unifactorial del modelo 1.
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Los resultados del modelo 111, se muestran en la Figura 29. De aqui, se evidencia que los
errores de prediccion se encontraron entre 0,31 (P7_2) y 0,86 (P2_2). En cuanto a las saturaciones
factoriales de primer orden, estas oscilaron entre 0,37 (P2_2) y 0,83 (P7_2), en las de segundo orden
oscilaron entre 0,77 (RI) y 0,93 (DE), dos de las cuales superaron el valor de 0,90. El numero de
cargas factoriales de primer orden superiores a 0,5 subi6 a 19 indicadores, comparado con la
solucién anterior; en el segundo orden, todas las cargas factoriales fueron superiores a 0,5. Sin
embargo, sélo seis indicadores presentaron un coeficiente de correlacion multiple superior a 0,5.
Estos resultados indican que la solucion con primer y segundo orden también parece ser adecuada

para el contexto de los datos.
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La soluciéon para el modelo cuatro arrojé una matriz singular, es decir, que la matriz no fue

definida positiva debido a la alta correlaciéon entre algunos factores. La Tabla 30, muestra la matriz

de correlaciones entre los factores de este modelo donde se aprecia que las correlaciones oscilan

entre 0,561 (relaciones interpersonales-BI- vs bienestar fisico —BF-) y 1,029 (empoderamiento —

EPW- vs bienestar personal —BP-). Un total de ocho correlaciones fueron superiores a 0,90, lo que

ocasiona que la matriz de correlaciones no sea definida positiva. Por ello, la matriz de informacion

bl

construida a partir de la matriz de correlaciones de los estimadores de los parametros del modelo,

establecié que atin no estaba identificado el modelo, a pesar que el modelo esta tedricamente

identificado, por lo que se puede concluir que, éste modelo tedrico, no se ajusta a los datos

empiricos en el presente estudio y, por tanto, no representa una aproximacion plausible a los datos

empiricos utilizados.

Tabla 30.

Matriz de correlaciones entre los factores del modelo 1V (antoinforme)

AU
DE
BE
IS
DP
RI
BM
BF
BP
EPW
BFM

AU DE BE IS DP RI BM BF BP EPW BFM
1,000

0,834 1,000

0,732 0,755 1,000

0,763 0,743 0,691 1,000

0,833 0,859 0,754 0,787 1,000

0,701 0,723 0,635 0,662 0,722 1,000

0,695 0,792 0,629 0,726 0,716 0,602 1,000

0,647 0,737 0585 0,675 0666 0561 0813 1,000

0,899 0,927 0814 0849 0,927 0,78 0,773 0,719 1,000

0,925 0,901 0838 0,825 0,953 0802 0879 0818 72,029 1,000

0,743 0,848 0,673 0,776 0,766 0,644 0,935 087 0827 0,941 1,000

Nota: AU: Autodeterminacién, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusién Social, DP: Desarrollo

Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF: Bienestar Fisico, BP: Bienestar

Personal, EPW: Empoderamiento, BEM: Bienestar Fisico y Material.

Finalmente, los resultados del modelo V se muestran en la Figura 30. Los errores de

prediccion estuvieron alrededor de 0,31 (P7_2) y 0,86 (P2_2). Las saturaciones factoriales de primer
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orden, oscilan entre 0,37 (P2_2) y 0,83 (P7_2), presentandose que 19 de 24 indicadores presentan
una carga factorial por encima de 0,5. En cuanto a las cargas del segundo orden, los valores oscilaron
entre 0,77 y 0,93. Se deduce que los coeficientes de correlacién multiple (R?) para el primer orden, se
encuentran entre 0.13 y 0,68, es decir, que sélo seis superan el 50% de la proporcion de varianza de
las variables observadas que logra ser explicada por el unico factor latente. Sin embargo, se
encuentra que las correlaciones entre las variables exdgenas superan el valor de 0,90, lo que acarrea

problemas en lo que se refiere a la identificacién empirica.
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Figura 30. Parametros estimados para el modelo V (autoinfornze)
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Las Figuras 31 a la 33 muestran los resultados de las estimacion de los parametros del informe
de otras personas. En la Figura 31, se evidencia las estimaciones del modelo I (unidimensional), aqui
todos los coeficientes fueron significativos y las cargas factoriales oscilaron entre 0,24 (P3_3) y 0,71
(P4_1), por lo cual sélo cuatro indicadores de 24 presentaron una carga factorial por debajo de 0,5.
Los coeficientes de correlacion mdltiple oscilan entre 0,05 y 0,50, de los cuales sélo un indicador
super6 el 50% de la proporcion de varianza de las variables observadas que logra ser explicada por el
factor latente. Estos resultados ponen en evidencia que la solucién unifactorial al parecer no es
adecuada para el contexto de los datos, por lo tanto, al igual que para el autoinforme, se probaron los

demas modelos.
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La solucion del modelo 11, muestra que las saturaciones factoriales oscilan entre 0,31 (P3_3)
y 0,84 (P3_2), de los cuales sélo dos indicadores tenfan valores inferiores a 0,5, lo que representa dos
indicadores mas con mejor carga factorial que la solucién del modelo uno. Ahora, el coeficiente de
correlacion multiple oscila entre 0,09 y 0,70, lo que indica que la mitad de los indicadores superan el
valor del 50%, esto evidencia un aumento sustancial con relaciéon a la solucién unidimensional
(Figura 32). Por tal motivo, la soluciéon de ocho factores resulta mas plausible que la soluciéon

unidimensional.

050

e b R P E e e e e ]

Figura 32. Parametros estimados para el modelo 11 (énforme de otras personas)

Los resultados del modelo 111, para el informe de otras personas, se observan en la Figura 33. Se
evidencia que las saturaciones factoriales de primer orden, oscilaron entre 0,31 (P3_3) y 0,84 (P3_2),

en las de segundo orden oscilaron entre 0,75 (BF) y 0,91 (DE), dos de las cuales superaron el valor
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de 0,90. El nimero de cargas factoriales de primer orden superiores a 0,5 se mantiene en 22
indicadores, comparado con la solucién anterior. En el segundo orden todas las cargas factoriales
fueron superiores a 0,5 y sus coeficientes de correlacion multiple también fueron superiores al 50%.
Estos resultados indican que la solucién con primer y segundo orden también parece ser adecuada

para el contexto de los datos.
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Figura 33. Parametros estimados para el modelo I (informe de otras personas)

Ahora, la solucién para el modelo IV del znforme de otras personas, al igual que el autoinforme,
también arroj6 una matriz no definida positiva debido a la alta correlacion entre algunos factores. La

Tabla 31, muestra la matriz de correlaciones entre los factores del modelo cuatro, donde se aprecia
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que las correlaciones oscilan entre 0,572 (BF vs AU) y 1,007 (EPW vs BP). Un total de cuatro
correlaciones fueron superiores a 0,90, lo que ocasiona que la matriz de correlaciones no sea definida
positiva. Por ello, la matriz de informacion, construida a partir de la matriz de correlaciones de los
estimadores de los parametros del modelo, establecié que aun no estaba identificado el modelo, por
lo que se puede concluir que éste modelo tedrico no se ajusta a los datos del presente estudio y, por

tanto, no representa una aproximacion plausible a ellos.

Tabla 31.

Matriz de correlaciones entre los factores del modelo IV (Informe de otras personas)

AU DE BE IS Dp RI BM BF BP EPW BFM

AU 1,000
DE 0,757 1,000

BE 0,657 0,701 1,000

IS 0,739 0,777 0,684 1,000

DP 0,767 0817 0,710 0,798 1,000

RI 0,726 0,774 0,672 0,756 0,784 1,000

BM 0,630 0,745 0584 0,728 0,681 0645 1,000

BF 0572 0,676 0,530 0,661 0,618 0,586 0,788 1,000

BP 0842 0,898 0780 0,877 6,910 0862 0,748 0679 1,000

EPW 0848 0892 0,785 0871 0,916 0,868 0,835 0,758 1,007 1,000
BFM 0,677 0,800 0,627 0,781 0,731 0,693 6,937 0,846 0,803 0,897 1,000
Nota: AU: Autodeterminacién, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusién Social, DP: Desarollo

Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF: Bienestar Fisico, BP: Bienestar

Personal, EPW: Empoderamiento, BFEM: Bienestar Fisico y Material.

De igual manera, las estimaciones para el modelo cinco, arrojaron resultados similares al
modelo cuatro (Tabla 32). No se encontré una soluciéon con una matriz definida positiva, dado que
siete relaciones entre factores superan el valor de 0,90 y la mas alta se encontrd entre los factores
INS y IP (r=1,035). Por tanto, el modelo cinco tampoco representa una aproximacion plausible a los

datos empiricos de la version Informe de otras personas.
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Tabla 32.
Matriz de correlaciones entre los factores del modelo V" (Informe de otras personas)
AU DE BE IS DP RI BM  BF IP INS BP
AU 1,000
DE 0,775 1,000
BE 0,601 0,697 1,000
IS 0,756 0,776 0,679 1,000
DP 0,762 0,838 0,651 0,817 1,000
RI 0,724 0,743 0,651 0,724 0,783 1,000
BM 0,636 0,737 0,660 0,718 0,688 0,688 1,000
BF 0,587 0,680 0,609 0,663 0,635 0,635 0,644 1,000
1P 0,839 0,923 0,716 0,900 0,908 0,862 0,758 0,699 1,000
INS 0,809 0,892 0,781 0,870 6,940 0,833 0,826 0,763 1,035 1,000
BP 0,761 0,882 0,790 0,860 0,823 0,824 0,835 0,771 0,907 0,989 1,000

e. Bondad de ajuste de los modelos

Luego de realizar la estimacion de los parametros del modelo, debe evaluarse la adecuacion
de los modelos tedricos puestos a prueba con el conjunto de datos del estudio. Las Tablas 33 y 34
muestran algunos de los indices de bondad de ajuste mas comunes, desde las medidas absolutas de

ajuste, medidas increméntales y medidas de ajuste parsimonioso para ambas subescalas.

Como puede observarse en todos los modelos se rechazaria la hipétesis nula de que el
modelo se ajusta perfectamente a los datos de la poblacion, esto a través del indice Chi-cuadrado, sin
embargo, se reconoce actualmente, que este indice, se ve afectado drasticamente por la ausencia de
normalidad en los datos y el elevado tamafio de muestra. Razon por la cual, el analisis del ajuste no
debe limitarse sobre este indicador. Ahora, desde una perspectiva mas pragmatica y menos
restrictiva, se puede analizar que valores grandes de este indicador corresponderian a un ajuste
deficiente y, valores pequefios a un mejor ajuste. Es asi como el segundo modelo obtiene un valor

menor de este indicador para tanto para el autoinforme comno para el informe de otras personas.
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El SRMR es una medida absoluta de ajuste y se define como la diferencia estandarizada entre
la correlacion observada y la correlacion predicha. Debido a que el SRMR es una medida absoluta de
ajuste, un valor de cero indica un ajuste perfecto. Un valor inferior a 0,08 se considera generalmente
un buen ajuste (Hu y Bentler, 1999). En consecuencia, el modelo II presenta el mejor ajuste absoluto

para ambas versiones.

En cuanto a los indices de ajuste de caracter parsimonioso, el segundo modelo ajustado en
ambas versiones, obtiene un valor de RMSEA (‘Root Mean Square Error of Aproximation’) mas
bajo que los demas (Autoinforme RMSEA=0,035 e Informe de otras personas RMSEA=0.038). A pesar
que, todos los modelos obtienen valores adecuados del RMSEA (menores a 0,05), se evidencia que
el modelo II presenta un mejor ajuste parsimonioso para ambas subescalas, con base en este

indicador.

Por ultimo, las medidas incrementales como el CFI y el TLI indican que todos los modelos
presentan un valor superior a 0,95, sin embargo, entre mas cercano al valor 1 se encuentren estos
indicadores, se presenta un mejor ajuste. Segin lo anterior, en el autoinforme, el modelo dos presenta
el CFI (0,987) y el TLI (0,986) mas cercano al valor unitario, y en el iuforme de otras personas, el modelo
II también presenta los valores CFI (0,990) y TLI (0,988) mas cercanos a 1, por lo tanto, es el que

presenta un mejor ajuste incremental segin estos indicadores.
Con referencia a estos resultados, se puede afirmar que el modelo 11, en el que la calidad de

vida se compone de ocho dimensiones relacionadas entre si, presenta el mejor ajuste a los datos en el

contexto colombiano para el autoinforme y para el informe de otras personas.
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Tabla 33.

Indices de ajustes de los modelos puestos a prueba para el antoinforme

Medidas Medidas de Ajuste de Parsimonia
Modelos Medidas Absolutas de Ajuste Incrementales

, RMSEA IC90% RMSEA<0.05
de Ajuste RMSEA

SRMR 2S-B gl p CFI TLI Inf Sup p

Modelo 1 0.061 666.875 252 0,000 0.973 0970 0.052 0.048  0.057  0.208
Modelo 2 0.047  391.891 224 0,000 0.989 0.986 0.035 0.029  0.041 1.000
Modelo 3 0.052  489.109 244 0,000 0.984 0.982 0.041 0.036  0.046  0.998
Modelo 4 0.050  449.407 241 0,000 0.986 0.984  0.038 0.032  0.043  1.000
Modelo 5 0.052  481.154 241 0,000 0.984 0.982  0.041 0.035  0.046  0.998

Tabla 34.

Tndices de ajustes de los modelos puestos a prueba para el informe de otras personas

Medidas Medidas de Ajuste de Parsimonia

Medidas Absolutas de Ajuste  Incrementales

Modelos de Ajuste RMSEA RMSEA 1IC90% RMSEA<O0.05
SRMR ¥2S-B gl p CFI TLI Inf Sup p
Modelo1  0.067 801.247 252 0.000 0.972 0.970 0.060 0.056 0.065 0.000
Modelo 2 0.048 419.169 224 0.000 0.990 0.988 0.038 0.032 0.044 1.000
Modelo 3 0.055 541.677 244 0.000 0.985 0.983 0.045 0.040 0.050 0.944
Modelo 4 0.052 480.564 241 0.000 0.988 0.986 0.041 0.035 0.046 0.998
Modelo 5 0.054 520.355 241 0.000 0.986 0.984 0.044 0.039 0.049 0.974

£ Fiabilidad y validez del modelo seleccionado

Se llevé a cabo como complemento de los resultados anteriores, la evaluacion de la fiabilidad
y validez de los indicadores y los constructos. Se calculd la fiabilidad compuesta de cada variable
latente que indica la consistencia interna de los indicadores dentro de un mismo factor. Por lo
general, este indicador debe ser mayor a 0,60 para considerarlos fiables. Como medida
complementaria, se utilizé la varianza media extractada, que mide la cantidad de varianza de los
indicadores que es capturada por cada constructo, comparada con la que es capturada por el error de

medida; este indicador debe estar por encima de 0, 50.

131



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

La Tabla 35, resume estos indicadores para las dimensiones de las dos subescalas. La
fiabilidad compuesta de seis dimensiones o constructos supera el valor de 0,60 en el autoinforme, sélo
las dimensiones de derechos (0,53) y bienestar fisico (0,59) no lograron sobrepasar este umbral, sin
embargo, estan muy cerca al mismo. En el informe de otras personas, todas las fiabilidades de las
dimensiones sobrepasan el valor de 0,60. La fiabilidad del modelo, en general del autoinforme, resulta
ser mucho mas alto (0,93) y la del informe de otras personas atn mas elevado. En cuanto a la varianza
media extractada, es superior al 50% en sélo uno de los casos (dimension desarrollo personal) del
antoinforme, en cambio para el informe de otras personas, tres superan este valor (autodeterminacion, inclusion
social y desarrollo personal). Sin embargo, el analisis global sugiere que el modelo de ocho factores

informa positivamente la validez y fiabilidad de los indicadores, lo cual representa adecuadamente la

calidad de vida.

Tabla 35.

Fiabilidad compuesta y varianza media extractada

Autoinforme Informe de otras personas
Dimensiones Fiabilidad Varianza Media Fiabilidad Varianza Media
Compuesta Extractada Compuesta Extractada

Autodeterminacion 0,667 0,402 0,751 0,502
Derechos 0,533 0,284 0,655 0,388
Bienestar emocional 0,660 0,401 0,693 0,461
Inclusién social 0,640 0,381 0,764 0,521
Desarrollo personal 0,768 0,526 0,749 0,500
Relaciones 0,698 0,435 0,698 0,445
interpersonales

Bienestar material 0,693 0,441 0,748 0,498
Bienestar fisico 0,591 0,328 0,666 0,403
Total 0,939 0,400 0,953 0,465

&g. Relaciones entre las variables latentes del modelo seleccionado

La Tablas 36 y 37 muestran las correlaciones entre los constructos o dimensiones del modelo
seleccionado para ambas subescalas. Se encuentran correlaciones muy satisfactorias, puesto que no

superan el valor de 0,90 y, tampoco, presentan correlaciones muy bajas (r<0,20). Las correlaciones
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estan comprendidas entre 0,546 y 0,894 para el autoinforme y entre 0,571 y 0,833 para el informe de otras

personas.

Tabla 36.

Coeficientes de correlacion entre las variables latentes del nodelo

AU

DE

BE

IS

DP RI BM

DE 0,883
BE 0,759
IS 0,734
DP 0,842
RI 0,723
BM 0,698
BEF 0,546

Tabla 37.

0,743
0,743
0,894
0,592
0,817
0,742

0,705
0,736
0,600
0,630
0,624

0,719
0,809
0,686
0,701

0,720
0,757 0,559
0,672 0,591 0,813

Coeficientes de correlacion entre las variables latentes del modelo

AU DE BE IS DP RI BM
DE 0,833

BE 0,665 0,722

IS 0,711 0,777 0,718

DP 0,762 0,799 0,628 0,791

RI 0,787 0,691 0,683 0,763 0,791

BM 0588 0,718 0571 0,725 0,785 0,607

BE 0490 0,707 0571 0,668 0,605 0,611 0,787

2.3.2 Fiabilidad de Ia escala.

Una vez fue comprobada la fiabilidad y validez del modelo seleccionado de ocho

dimensiones interrelacionadas, se comprobé la fiabilidad de la escala a partir del modelo

seleccionado.
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2.3.1.1 Fiabilidad por consistencia interna de Ia escala.

La fiabilidad de la escala se estableci6 utilizando el coeficiente alpha de Cronbach con el fin
de establecer el comportamiento de cada uno de los items con respecto al total. Se calculo el
coeficiente global para para cada una de las ocho dimensiones que conforman el autoinforme y el
informe de otras personas. Se realizé el analisis de los {tems buscando determinar si su correlacion con el
total corregido (indice de homogeneidad corregida) es adecuada y en los casos en que no lo fuera,
observar el comportamiento del coeficiente alfa de Cronbach global si se elimina el {tem. I.a Tabla
38 resume los valores encontrados en este analisis. Como era de esperarse, los valores son muy
similares a los valores de la fiabilidad compuesta, por tal motivo queda comprobada las evidencias de

consistencia interna de la escala con base en el modelo de ocho factores.

Con respecto al analisis por cada forma de la escala y dentro de ellas, por dimensiones, se
encuentra, en general, menores valores de alfa de Cronbach para el autoinforme comparado con el
informe de otras personas, asi como también, los mejores valores de consistencia interna son para las

dimensiones desarrollo personal y bienestar material.

Tabla 38
Resumen consistencia interna de la escala (Coeficiente Alfa de Cronbach)

AU DE BE IS DP RI___BM BF Global
Autoinforme 0,694 0529 0595 0617 0,747 0,622 0,717 0599 0,915

Informe de 0,931
0,724 0,649 0,735 0,726 0,716 0,728 0,748 0,620

otras personas

Nota: AU: Autodeterminacion, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusion Social, DP:

Desarrollo Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF: Bienestar Fisico

En las Tablas 39 y 41 se observa el comportamiento de cada uno de los items del autoinforme
e informe de otras personas en relacion a la escala en su totalidad. Las Tablas 40 y 42 respectivamente,

presentan los estadisticos de resumen para ellas.

La media de cada item corresponde a su #udice de dificultad. Dado que la escala de valoracion es
tipo Likert con puntuaciones posibles de uno a cuatro, la media se sitia en un valor de dos. Valores
menores indican una mayor dificultad del item y valores mayores items mas faciles. Como se

observa en la Tablas 39 y 41, y Figuras 34 y 35, ningun item se situé por debajo de la media
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evidenciando que no se presentaron items dificiles ni en el awtoinforme ni en el informe de otras personas.
Todos los items tuvieron valores mayores a dos -las medias para ambas fueron 2,969 y 2,967
respectivamente- (Tablas 40 y 42), siendo los items mas faciles para el autoinforme en su orden, los
items 58, E/ lugar donde trabajo es incimodo o peligroso, de la dimension bienestar material (m=3,5) e items
66: Tengo malos hdbitos de higiene y 65: Me pongo ropa sucia, de la dimension bienestar fisico (m=3,55y 3,67
respectivamente). Para el informe de otras personas igualmente presentan este comportamiento los items
58, E/ lugar donde trabaja es incomodo o peligroso, de la dimension bienestar material (m=3,55) y los items
64: Descansa lo suficiente y 65: La ropa que lleva puesta, suele estar sucia, de la dimension bienestar fisico

(m=3,55y 3,60 respectivamente).

Al analizar el indice de dificultad del item conjuntamente con la desviacion tipica (DT), se
observa en las Tablas 39 y 41 que a mayor cercania del indice a la dificultad media de la escala, en
general se encuentra mayor desviacion tipica; lo anterior representa a su vez mejor poder de

discriminacion de los items entre las personas.

El indice de homogeneidad corregida (correlacion item-total corregida) representa la correlacion del
item con la escala total. Valores por debajo de 0,2 indican que el item debe revisarse o eliminarse. El
producto de la DT por el indice de homogeneidad corregida representa el zudice de fiabilidad del item,

este también debe ser superior a 0,2.

Para el autoinforme (Tabla 39) 60 de los 72 items de la escala (83%) presentaron correlaciones
e indices de fiabilidad mayores a 0,2; en tanto que para el informe de otras personas (Tabla 41) 67 de los

72 items de la escala (el 93%) tuvieron este mismo comportamiento.

St se extraen los items con indices de homogeniedad y de fiabilidad menores a 0,2, se observa
como el valor del alfa de Cronbach para la escala se mantiene igual o aumenta ligeramente de su
valor inicial. Para el awutoinforme (Tabla 39) solo se presenta aumento a 0,916 al eliminar el item 26
(alfa inicial= 0,915). Para el informe de otras personas (Tabla 41) al extraer los items 18, 48 o 55 el alfa

alcanza un valor de 0,931 y si se eliminan el 8 o el 26 lo hace a 0,932 (alfa inicial= 0,930).
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Tabla 39

Fiabilidad por consistencia interna de los items de la escala para el antoinforme

L Correlacion . Alfa de Cronbach
Items Media Des,vl.aclon item-total Infi%ce si se elimina el
tipica i fiabilidad
corregida elemento*
AUO1 2,15 1,249 0,244 0,305 0,914
AUO02 2,83 1,148 0,374 0,429 0,913
AUO03 2,47 1,120 0,446 0,500 0,912
AUO04 3,25 1,062 0,499 0,530 0,912
AUO05 3,01 1,058 0,354 0,375 0,913
AU06 2,78 1,086 0,264 0,287 0,914
AU 07 2,52 1,125 0,448 0,504 0,912
AU 08 2,49 1,137 0,393 0,447 0,913
AU09 3,09 0,972 0,405 0,394 0,912
DE10 2,66 1,082 0,487 0,527 0,912
DE11 3,37 0,874 0,478 0,418 0,912
DE12 3,02 1,012 0,361 0,365 0,913
DE13 2,93 1,135 0,430 0,488 0,912
DE14 2,98 1,027 0,210 0,216 0,914
DE 15 3,00 1,061 0,037 0,039 0,915
DE16 2,96 1,031 0,288 0,297 0,913
DE 17 2,63 1,174 0,288 0,338 0,913
DE18 2,69 1,106 0,110 0,122 0,915
BE19 3,12 0,388 0,133 0,118 0,914
BE20 3,05 0,856 0,215 0,184 0,914
BE21 2,97 0,905 0,196 0,177 0,914
BE22 3,25 0,927 0,229 0,212 0,914
BE23 2,96 1,042 0,478 0,498 0,912
BE24 2,78 1,145 0,538 0,616 0,911
BE25 324 0,945 0,559 0,528 0,911
BE26 2,54 1,132 0,006 0,007 0,916
BE27 3,45 0,783 0,499 0,391 0,912
1S28 2,84 1,121 0,499 0,559 0,912
1S29 3,10 1,024 0,458 0,469 0,912
1S30 2,66 1,141 0,296 0,338 0,913
1S31 3,15 0,969 0,221 0,214 0,914
1832 3,08 0,991 0,280 0,277 0,913
1833 3,24 0,890 0,428 0,381 0,912
1S34 2,89 1,020 0,043 0,044 0,915
1835 3,38 0,864 0,501 0,433 0,912
1836 3,35 0,938 0,250 0,235 0,914
DP37 3,28 0,903 0,506 0,457 0,912
DP38 2,85 1,016 0,412 0,419 0,912
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DP39 3,08 0,958 0,453 0,434 0,912
DP40 3,14 0,951 0,517 0,492 0,912
DP41 3,20 0,911 0,560 0,510 0,911
DP42 2,76 0,957 0,174 0,167 0,914
DP43 2,33 1,239 0,390 0,483 0,913
DP44 3,36 0,871 0,530 0,462 0,912
DP45 2,96 0,996 0,466 0,464 0,912
RI46 2,47 1,209 0,273 0,330 0,914
RI47 2,36 1,244 0,200 0,249 0,914
RI48 2,50 1,077 0,048 0,052 0,915
RI49 2,47 1,114 0,386 0,430 0,913
RI50 3,02 0,962 0,451 0,434 0,912
RI51 3,36 0,851 0,498 0,424 0,912
RI52 3,34 0,854 0,478 0,408 0,912
RI53 2,98 1,103 0,211 0,233 0,914
RI54 2,65 1,092 0,448 0,489 0,912
BM55 2,37 1,132 0,429 0,486 0,912
BM56 2,42 1,207 0,494 0,596 0,912
BM57 3,32 0,985 0,181 0,178 0,914
BM58 3,50 0,873 0,254 0,222 0,914
BM59 3,14 0,941 0,505 0,475 0,912
BM60 2,81 1,102 0,073 0,080 0,915
BM61 3,08 0,912 0,522 0,476 0,912
BM62 3,32 0,845 0,491 0,415 0,912
BM63 3,8 0,854 0,518 0,442 0,912
BF64 3,46 0,786 0,254 0,200 0,914
BFG5 3,67 0,767 0,288 0,221 0,913
BFG6 3,55 0,896 0,185 0,166 0,914
BFG7 2,71 1,092 0,277 0,302 0,913
BFG8 3,22 0,988 0,299 0,295 0,913
BFG69 3,01 1,042 0,392 0,408 0,913
BF70 3,30 0,872 0,396 0,345 0,913
BF71 3,10 0,930 0,313 0,291 0,913
BF72 2,51 1,160 0,317 0,368 0,913

Nota: *Alfa de Cronbach global: 0,915

Tabla 40.

Estadisticos de resumen de los items del autoinforme

Media Minimo Maximo Rango Ma’x1.mo/ Varianza Nde
minimo elementos
Items
. 2,969 2,146 3,669 1,523 1,710 0,118 72
Autoinforme
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BF65
BF66
BM58
BFo4
BE27
1835
DEI11
RI51
Dpr44
1836
RI52
BMo62
BM57
BE70
BMo63
DP37
BE22
AUO4
1833
BE25
BF68
DP41
1831
DP40
BM59
BE19
BF71
1829
AU0Y
1832
BMo1
DP39
BE20
RI50
DEI12
AU05
BF6Y
DE 15
DE14
RI53
BE21
BE23
DE16
DP45
DE13
1834
DP38
1828
AU02
BM60
BE24
AU06
Dr42
BFG7
DEI18
1830
DE10
RI54
DE 17
BE26
AU 07
BF72
RI48
AU 08
RI46
AU03
RI149
BM56
BM55
R147
DP43
AUO1

O Y ) S
3,14
O Y ) S
3,12

3,09

2,78

2,63
254
2,52
251
2,50
2,49
2,47
2,47
247
D42
237
2,86
2,38

2,15

1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00

Figura 34. Indice de dificultad de los items autoinforme
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Tabla 41

Fiabilidad por consistencia interna de los items de la escala para el informe de otras personas

L Correlacion P Alfa de Cronbach
Items Media Des’vl.aclon item -total Inch.c.e de si se elimina el
tipica ) fiabilidad
corregida elemento
AUO1 2,11 1,255 0,309 0,388 0,930
AU02 2,82 1,150 0,425 0,489 0,929
AUO03 2,35 1,091 0,518 0,565 0,929
AU04 3,10 1,083 0,542 0,587 0,928
AU05 2,99 1,034 0,449 0,464 0,929
AUO06 2,82 0,999 0,360 0,360 0,930
AU 07 2,28 1,075 0,459 0,493 0,929
AU 08 2,75 1,123 0,050 0,056 0,932
AU09 323 0,918 0,508 0,466 0,929
DE10 2,84 1,077 0,491 0,529 0,929
DE11 3,28 0,954 0,301 0,287 0,930
DE12 3,10 0,956 0,480 0,459 0,929
DE13 2,92 1,124 0,485 0,545 0,929
DE14 3,13 0,905 0,350 0,317 0,930
DE 15 2,99 1,088 0,275 0,299 0,930
DE16 3,01 0,984 0,357 0,351 0,930
DE 17 3,09 1,022 0,389 0,398 0,929
DE18 2,64 1,112 0,135 0,150 0,931
BE19 3,14 0,791 0,293 0,232 0,930
BE20 3,05 0,733 0,353 0,259 0,930
BE21 3,07 0,917 0,258 0,237 0,930
BE22 3,18 0,893 0,338 0,302 0,930
BE23 2,71 1,032 0,477 0,492 0,929
BE24 2,48 1,096 0,477 0,523 0,929
BE25 2,99 0,973 0,583 0,567 0,928
BE26 2,93 1,039 0,016 0,017 0,932
BE27 3,30 0,845 0,515 0,435 0,929
1S28 2,83 1,070 0,537 0,575 0,928
1529 3,08 1,027 0,438 0,450 0,929
1S30 2,91 1,076 0,506 0,544 0,929
1S31 3,34 0,904 0,409 0,370 0,929
1S32 3,19 0,960 0,379 0,364 0,929
1S33 3,17 0,911 0,406 0,370 0,929
1S34 3,06 1,005 0,247 0,248 0,930
1S35 3,36 0,830 0,529 0,439 0,929
1S36 3,43 0,853 0,353 0,301 0,930
DP37 3,16 0,916 0,501 0,459 0,929
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DP38 2,75 1,034 0,356 0,368 0,930
DP39 3,05 0,964 0,416 0,401 0,929
DP40 3,04 0,935 0,309 0,289 0,930
DP41 3,07 0,935 0,555 0,519 0,928
DP42 2,67 0,936 0,283 0,265 0,930
DP43 2,18 1,182 0,405 0,479 0,929
DP44 3,22 0,958 0,556 0,533 0,928
DP45 3,12 0,969 0,362 0,351 0,930
RI46 2,26 1,225 0,245 0,300 0,930
RI47 2,31 1,234 0,214 0,264 0,931
RI48 2,55 1,088 0,153 0,166 0,931
RI49 2,44 1,067 0,417 0,445 0,929
RI50 3,12 0,942 0,488 0,460 0,929
RI51 3,32 0,852 0,551 0,469 0,929
RI52 3,32 0,848 0,567 0,481 0,929
RI53 3,16 0,837 0,542 0,454 0,929
RI54 2,64 1,116 0,495 0,552 0,929
BM55 2,79 1,040 0,198 0,206 0,931
BMS56 2,27 1,174 0,499 0,586 0,929
BM57 3,39 0,921 0,329 0,303 0,930
BM58 3,55 0,850 0,250 0,213 0,930
BM59 3,10 0,940 0,538 0,506 0,929
BM60 2,68 1,125 0,499 0,561 0,929
BM61 3,06 0,899 0,556 0,500 0,929
BM62 3,8 0,971 0,267 0,259 0,930
BM63 3,16 0,913 0,453 0,414 0,929
BFG64 3,55 0,726 0,333 0,242 0,930
BF65 3,60 0,858 0,264 0,227 0,930
BFG6 3,52 0,852 0,292 0,249 0,930
BF67 2,54 1,043 0,255 0,266 0,930
BF68 3,23 0,970 0,336 0,326 0,930
BF69 3,10 0,983 0,438 0,431 0,929
BF70 3,30 0,848 0,391 0,332 0,929
BF71 3,17 0,903 0,284 0,256 0,930
BF72 2,30 1,142 0,246 0,281 0,930

Nota: *Alfa de Cronbach global: 0,930
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Tabla 42

Estadisticos de resumen de los items del informe de otras personas

Media  Minimo  Maximo  Rango O Npiiansa Nde
/minimo elementos
ftems informe de 2,967 2.106 3,596 1,490 1707 0,128 72

otras personas
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BFG65
BM58
BF64
BF66
1836
BM57
1835
1831
RI52
RI51
BE27
BF70
BM62
DEI11
AU09
BFG68
Dpr44
1832
BE22
1833
BF71
BM63
DP37
RI53
BE19
DE14
RI50
DP45
AUO4
DE12
BF6Y
BM59
DE 17
1829
DP41
BE21
1834
BMo61
BE20
DP39
DP40
DE16
AU05
DE 15
BE25
BE26
DEI13
1830
DE10
1828
AU06
AU02
BM55
DP38
AU 08
BE23
BM60
DP42
RI54
DE18
RI48
BFG7
BE24
RI149
AU03
RI147
BEF72
AU 07
BM56
RI46
DP43
AUO01

2,75
2,75
2,71
2,68
2,67
2,64
2,64
2,55
S I E 2,54
2,48

D44

2,8
2,83
2,82
2,82

2,79

3,14
3,13

3,12

0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50

3,00

3,50

4,00

Figura 35. Indice de dificultad de los items snforme de otras personas
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2.3.2.2 Fiabilidad por consistencia interna de los items por dimensiones de Ia escala.

A continuacion se presenta el analisis para cada una de las dimensiones que contempla la
escala. En este sentido se presenta igualmente el indice de discriminacién de los {tems y los valores
del coeficiente alfa de Crobach para la dimension, si se elimina el {tem . De las las Tablas 43 a la 50

corresponden al autoinforme y de la 51 a la 58 al informe de otras personas.
2.3.2.2.1 Autoinforme

En cuanto a la dimension awutodeterminacion se observa en la Tabla 43 que el item que
evidencié mejor poder de discriminacion tanto para la dimensién como para toda la escala, fue el 1:
Utilizo el transporte piiblico (bus, taxi, etc) por mi mismo/ a (media mas cercana a 2 y mayor DT). Ningan
item presentd un indice de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menor a 0,2. En esta misma

linea, si se elimina algun {tem el alfa no aumenta de su valor inicial de 0,694.

Tabla 43

Consistencia interna dimension antodeterminacion del autoinforme

Items Media DT Correlacion Indice de  Alfa de Cronbach si
item -total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

01. Utilizo el transporte publico 2,15 1,249 0,298 0,372 0,685
(bus, taxi, etc) pot mi mismo/a

02. Decido quién puede entrar en 2,83 1,148 0,310 0,356 0,680
los lugares de mi intimidad

03. Participo en las decisiones que 2,47 1,120 0,396 0,444 0,663
se toman en mi casa

04. Escojo la ropa que me pongo 3,25 1,062 0,452 0,480 0,652
05. Otras personas deciden la 3,01 1,058 0,361 0,382 0,670

ropa que me pongo cada dfa
06. Otras personas eligen las 2,78 1,086 0,266 0,289 0,688
actividades que hago en mi

tiempo libre

07. Pienso en las posibles 2,52 1,125 0,461 0,519 0,649
consecuencias antes de tomar una

decision

08. Hago planes para realizar los 2,49 1,137 0,385 0,438 0,665

proyectos que me interesan
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09. Expreso mis preferencias 3,09 972 0,402 0,391 0,663

cuando me permiten elegir

Nota: * Alfa de Cronbach dimensién: 0,694

En cuanto a la dimension derechos, los {tems 14,15 y 18 presentaron indices de homogeneidad
corregida y de fiabilidad menor o cercanos a 0,2. Al eliminar los items 15 y 18 el coeficiente de
consistencia interna alcanzaria valores por encima del alfa total de la dimension de 0,529 (Tabla 44).
De éstos, el item 18 present6 igualmente problemas de fiabilidad en el analisis de toda la escala para
el antoinforme. Sin embargo, como se observa en la Tabla 26, al eliminarlo de la escala total, el alfa de

Cronbach mantiene su valor inicial de 0,915
Tabla 44.

Consistencia interna dimension derechos del antoinforme

Ttems Media DT Correlacion Indice de Alfa de Cronbach
item-total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*

10. Me permiten participar en el 2,66 1,082 0,357 0,386 0,460

disefio de un plan individual que

favorezca mi participacioén social

11. Respeto la propiedad y los 3,37 0,874 0,323 0,282 0,479
derechos de otras personas

12. Las personas que me rodean 3,02 1,012 0,247 0,250 0,497
respetan mi intimidad (por

ejemplo, tocan a la puerta antes

de entrar)

13. Tengo un lugar donde puedo 2,93 1,135 0,322 0,365 0,470
estar a solas, si quiero

14. Otras personas toman mis 2,98 1,027 0,197 0,202 0,512
cosas sin pedirme permiso

15. En el sitio donde realizo mi 3,00 1,061 0,078 0,083 0,549
trabajo las personas que se

encargan de mi, le cuentan a otras

personas las cosas que les digo

16. Me dan informacién acerca de 2,96 1,031 0,242 0,250 0,499
las actividades de mi programa

individual
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17. Me han explicado cudles son 2,63 1,174 0,284 0,333 0,484
mis derechos
18. Me resulta dificil saber 2,69 1,106 0,109 0,121 0,542
cuando mis acciones pueden
causarme problmeas legales
Nota: *Alfa de Cronbach dimension:0,529
Como se observa en la Tabla 45, el item que evidencié mejor poder de discriminacion fue el
26: Me gustaria cambiar mi modo de vida (media mas cercana a 2 y mayor DT), a pesar de lo anterior, éste
fue el unico {tem de la dimensién que present6 un indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad
menor a 0,2 (de caracter negativo). Esta situacion se evidencia también en el analisis total de la escala
tanto para el autoinforme como para el informe de otras personas. En el analisis por dimensiones, al
eliminar el item, el alfa de la dimensién aumenta 0,595 a 0,662. Sin embargo en el analisis de la escala
completa si se elimina el {tem, el aumento del alfa es s6lo de unas pocas centésimas (de 0,915 a
0,916). Esta situacion lleva a considerar que es necesario revisar de nuevo o reconsiderar el sentido

en el que este item se encuentra formulado.
Tabla 45.

Consistencia interna dimension bienestar emocional del autoinforme

Ttems Media DT Correlacion Indicede  Alfa de Cronbach
item-total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*

19. Tengo ganas de llorar 3,12 0,888 0,235 0,209 0,573
20. Me siento sin ganas de nada 3,05 0,856 0,291 0,249 0,559
21. Me siento demasiado 2,97 0,905 0,265 0,240 0,565

inquieto o nervioso

22. Tengo problemas de 3,25 0,927 0,236 0,219 0,573
comportamiento

23. Me siento seguto/a de mi 2,96 1,042 0,427 0,445 0,516
mismo/a

24. Me siento bien cuando 2,78 1,145 0,412 0,472 0,518

>

piensa en lo que puedo hacer en

el futuro
25. Me siento orgulloso/a de mi 3,24 0,945 0,460 0,435 0,511
mismo/a
26. Me gustaria cambiar mi 2,54 1,132 -0,055 -0,062 0,662

145



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

modo de vida
27. Disfruto con las cosas que 3,45 0,783 0,344 0,269 0,549
hago
*Alfa de Cronbach dimension:0,595
Respecto a la dimension zuclusion social se observa en la Tabla 46 que el unico item con un
indice de homogeneidad corregida menor a 0,2 fue el 34: Pocas personas estan dispuestas a ayudarme
cuando lo necesito, no obstante, al eliminar el item el coeficiente de consistencia interna no aumenta de
su valor inicial de 0,617. Al revisar el comportamiento de este {tem en el analisis de la escala

completa, se observa que al ser eliminado no se presenta aumento del alfa total.
Tabla 46.

Consistencia interna dimension inclusion social del antoinforme

Ttems Media DT Correlacion Indicede  Alfa de Cronbach
item -total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*
28. Participo en conversaciones 2,84 1,121 0,308 0,345 0,565

con otras personas sobre temas

interesantes

29. Asisto sin problemas a 3,10 1,024 0,351 0,359 0,553
diferentes lugares de mi

comunidad

30. Tengo amigos o amigas que 2,66 1,141 0,262 0,299 0,579

no tienen ninguna discapacidad

31. Me siento excluido de mi 3,15 0,969 0,307 0,297 0,566
grupo de amigos y amigas, ocio

o trabajo

32. Me resulta dificil realizar 3,08 0,991 0,352 0,349 0,553

actividades con personas sin

discapacidad

33. Recibo los apoyos que 3,24 0,890 0,289 0,257 0,571
necesito para hacer bien mi

trabajo

34. Pocas personas estin 2,89 1,020 0,120 0,122 0,615

dispuestas a ayudarme cuando
lo necesito

35. Cuando hago bien las cosas, 3,38 0,864 0,357 2,918 0,555
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me lo dicen
36. Las personas que me rodean 3,35 0,938 0,257 3,141 0,578
tienen una imagen negativa de
mi
Nota: *Alfa de Cronbach dimension: 0,617
El item con mayor poder de discriminacion en la dimension desarrollo personal fue el item 43:
Manejo i propio dinero. A pesar de que este {tem obtuvo un indice de homogeneidad corregida y de
fiabilidad mayor a 0,2, es de resaltar que al eliminarlo de la escala, el alfa total de la dimensién
alcanzarfa un valor de 0,753, por encima del valor de base de 0,747. El unico item que present6 un
indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2 fue el item 42: Soy incapaz, de resolver
problemas. Al eliminarlo el alfa de Cronbach para esta dimension aumenta de 0,747 a 0,775 (Tabla 47).
Igual comportamiento de estos items se encuentra en el andlisis de la escala general, sin embargo su

eliminaciéon no implica aumento del coeficiente de consistencia interna global.
Tabla 47.

Consistencia interna dimension desarrollo personal del antoinforme

Media DT Cotrelacion Indice de Alfa de Cronbach si
Ttems item -total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*
37. Me enseflan cosas que me 3,28 0,903 0,531 0,479 0,709
interesan
38. Tengo un programa 2,85 1,016 0,468 0,475 0,717
individual de acuerdo con mis
gustos
39. Aprendo cosas que me 3,08 0,958 0,530 0,508 0,707
permiten ser mas
indiependiente
40. Tengo oportunidades para 3,14 0,951 0,617 0,587 0,693
aprender cosas nuevas
41. Puedo desarrollar mi trabajo 3,20 0,911 0,525 0,479 0,709
de forma competente y
responsable
42. Soy incapaz de resolver 2,76 0,957 0,087 0,083 0,775
problemas
43. Manejo mi propio dinero 2,33 1,239 0,301 0,373 0,753
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44. Me visto de forma 336 0,871 0,461 0,402 0,720
apropiada, dependiendo de la
ocasion
45. Tengo las ayudas técnicas 2,96 0,996 0,399 0,397 0,729
que me hacen falta
Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,747
Como se observa en la Tabla 48 dentro de los items que componen la dimension relaciones
interpersonales, los items 46 y 49 son los que tienen menor indice de dificultad y por tanto discriminar
mejor entre las personas. Entre tanto, los items 48 y 53 presentan indices de homogeneidad
corregida y de fiabilidad menores a 0,2 y si éstos son eliminados de la escala el alfa aumenta de su
valor inicial de 0,622 a 0,629 y 0,645 respectivamente. De estos items, el 48 en el analisis total de la
escala también evidencia indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2. Sin

embargo, al ser eliminado de la escala completa, no hay un aumento en el valor del alfa de Cronbach.
Tabla 48.

Consistencia interna dimension relaciones interpersonales del autoinforme

Ttems Media DT Cotrelacion Indicede  Alfa de Cronbach
item -total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*

46. Tengo problemas para 2,47 1,209 0,427 0,516 0,562

conseguir o mantener una
pareja
47. Me resulta dificil mantener 2,36 1,244 0,398 0,495 0,570

relaciones sexuales o afectivas

48. Tengo pocos amigos o 2,50 1,077 0,171 0,184 0,629
amigas para salir a divertirme

49. Tengo amigos o amigas que 2,47 1,114 0,344 0,383 0,586
me escuchan cuando tengo

algtin problema

50. Expreso mis emociones y 3,02 0,962 0,305 0,294 0,597

sentimientos de acuerdo a las

situaciones

51. Me llevo bien con mis 3,36 0,851 0,338 0,287 0,591
compafieros y compafieras de

trabajo o del centro donde

realizo algun tipo de actividad
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52. Tengo buenas relaciones 3,34 0,854 0,312 0,266 0,597
con personas de distintas

edades

53. A la mayoria de las personas 2,98 1,103 0,105 0,116 0,645

les disgusta estar conmigo
54. Llamo, escribo o visito a las 2,65 1,092 0,380 0,415 0,577
personas que aprecio
Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,622
De los items que conforman la dimension bienestar material sélo el item 60: Es imposible para mi
acceder a las nuevas tecnologias evidencia un indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a
0,2. Al ser eliminado de la escala, el coeficiente de consistencia interna de esta dimensién aumenta de
0,717 a 0,740 (Tabla 49). Al revisar el comportamiento de este item en el analisis de la totalidad de la
escala, se observa que aunque su indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad son menores a

0,2, el alfa de Cronbach no se aumentaria al ser eliminado.
Tabla 49.

Consistencia interna dimension bienestar material del antoinforme

Items Media DT Cotrelacion Indicede  Alfa de Cronbach
item -total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*
55. Tengo dinero para comprar 2,37 1,132 0,425 0,481 0,673

las cosas que necesito

56. Ahottro para poder comprar 2,42 1,207 0,434 0,524 0,672
cosas especiales

57. El lugar donde vivo es 3,32 0,985 0,284 0,280 0,700
incémodo o peligroso

58. Ellugar donde trabajo es 3,50 0,873 0,341 0,298 0,689
incémodo o peligroso

59. Tengo acceso a la 3,14 0,941 0,439 0,413 0,672
informacién que me interesa

60. Es imposible para mi 2,81 1,102 0,095 0,105 0,740
acceder a las nuevas tecnologfas

61. Tengo las cosas necesarias 3,08 0,912 0,489 0,446 0,663
para practicar mis actividades

de mayor interés

62. Tengo lo necesario para 3,32 0,845 0,532 0,450 0,658
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vivir de forma digna
63. Dispongo de los servicios y 3,28 0,854 0,497 0,424 0,664
apoyos que necesito

Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,717

En la Tabla 50 se observa que a pesar que ningin item de la dimension bienestar fisico
presentd un indice de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menor a 0,2, si se eliminan los items
66, 67 0 72, el alfa de la dimensién podria alcanzar un valor hasta de 0,624 (sobre 0,599 como valor
inicial). No obstante lo anterior, en el analisis de la escala completa al ser eliminados estos items, el

alfa de Cronbach no se incrementa.
Tabla 50.

Consistencia interna dimension bienestar fisico del antoinforme

Ttems Media DT Cotrelacién Indice de  Alfa de Cronbach

item -total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*

64. Descanso lo suficiente 3,46 0,786 0,290 0,228 0,599

65. Me pongo ropa sucia 3,67 0,767 0,300 0,230 0,598

66. Tengo malos habitos de 3,55 0,896 0,206 0,185 0,618

higiene

67. Hago deporte o actividades 2,71 1,092 0,203 0,222 0,624

en mi tiempo libre

68.Tomo los medicamentos que 3,22 0,988 0,307 0,303 0,594

requiero tal como me lo han

indicado

69. Cuando no me siento bien, 3,01 1,042 0,370 0,385 0,577

se lo digo a otras personas

70. Estoy contento/a con la 3,30 0,872 0,456 0,397 0,560

atencién que recibo en los

servicios de salud

71. Me hago controles de salud 3,10 0,930 0,429 0,399 0,564

72. Cuido mi peso 2,51 1,160 0,242 0,281 0,616
Nota: *Alfa de Cronbach dimension: 0,599
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2.3.2.2.2 Informe de otras personas

Coincidente con lo reportado para el autoinforme, en la dimension autodeterminacion del informe
de otras personas el item que evidencié mejor poder de discriminacion fue el 1: Utiliza el transporte
piiblico (bus, taxi, etc) por si mismo/a (media més cercana a 2 y mayor DT). Constituyéndose en el
analisis por dimensiones, en el {tem que mejor discrimina de la escala al tener el valor de media mas

cercano a la media de la escala de valoracién.

Por su parte el item 8: No se propone metas, objetivos o intereses personales obtuvo un indice de
homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2 (de caracter negativo). Al ser eliminado el item
de la dimension se encuentra que el alfa de Cronbach de la dimensién aumenta de forma importante
alcanzando un valor de 0,776 (sobre 0,724) (Tabla 51). En el analisis de la escala total, este item
presentd igualmente un indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2 y al ser

eliminado de 1a escala el alfa de Cronbach total aumentaria de 0,930 a 0,932,
Tabla 51

Consistencia interna dimension autodeterminacion del informe de otras personas

Ttems Media DT Cotrelacion Indicede  Alfa de Cronbach si
item-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

01. Utiliza el transporte 2,11 1,255 0,422 0,530 0,696

publico (bus, taxi, etc) por

si mismo/a.

02. Decide a quien le 2,82 1,150 0,418 0,481 0,696
permite entrar en los

lugares de intimidad

03. Participa en las 2,35 1,091 0,533 0,581 0,675

decisiones que se toman en

su casa

04. Escoge la ropa que se 3,10 1,083 0,586 0,634 0,665
pone

05. Otras personas deciden 2,99 1,034 0,501 0,518 0,682

pot él/ella la ropa que se
pone cada dia
06. Otras personas eligen 2,82 0,999 0,442 0,441 0,693

las actividades que hace en
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su tiempo libre
07. Valora las posibles 2,28 1,075 0,447 0,480 0,691
consecuencias antes de

tomar una decision

08. No se propone metas, 2,75 1,123 -0,050 -0,056 0,776
objetivos o intereses

personales

09. Expresa sus 3,23 0,918 0,366 0,336 0,706

preferencias, con gestos o
verbalmente, cuando le
permiten elegir

Nota: *Alfa de Cronbach dimension: 0,724

En la dimension derechos, el tnico item que present6 un indice de homogeneidad corregida y
de fiabilidad menor a 0,2 fue el 18: Le es dificil saber cudndo sus acciones pueden causarle problemas legales,
que al ser eliminado aumenta el alfa de la dimension de 0,649 a 0,669 (Tabla 52). Este item también
presentd problemas de fiabilidad en el analisis por dimensiones en el autoinforme y en el analisis de
toda la escala tanto para el autoinforme como para el informe de otras personas, sin embargo, al eliminarlo
de la escala total, el alfa de Cronbach total para el autoinforme se mantendria en su valor inicial de
0,915 y para el informe de otras personas tendria un aumento minimo de 0,930 a 0,931. De esta forma, se
considera no retirarlo de la escala, pero si revisar de nuevo su adecuacién en cuanto a claridad del

lenguaje con el que se expresa el {item.
Tabla 52

Consistencia interna dimension derechos del informe de otras personas

Items Media DT Cottrelacién Indice de Alfa de Cronbach si
item-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

10.Le permiten participat en 2,84 1,077 0,334 0,360 0,611

el disefio de un plan

individual que favorezca su

inclusién social

11.Presenta 3,28 0,954 0,204 0,195 0,640
comportamientos que

vulneran la propiedad y los
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derechos de otras personas

12. Las personas que le 3,10 0,956 0,502 0,480 0,573
rodean respetan su

intimidad

13. Tiene un lugar privado 2,92 1,124 0,420 0,472 0,589

donde puede estar a solas, si

quiere

14. Otras personas toman 3,13 0,905 0,331 0,300 0,613
sus objetos personales sin

peditle permiso

15. En el sitio donde realiza 2,99 1,088 0,289 0,315 0,622
algun tipo de trabajo

protegen la confidencialidad

de su informacién de forma

adecuada

16. Le dan informacién 3,01 0,984 0,376 0,370 0,602
acerca de las actividades de

su programa individual

17. Le informan sobre sus 3,09 1,022 0,374 0,382 0,602
derechos
18. Le es dificil saber 2,64 1,112 0,098 0,109 0,669

cuando sus acciones pueden
causarle problemas legales

Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,649

En cuanto a la dimension de bienestar emocional se encuentra que en el analisis total de la escala
tanto para el autoinforme como para el informe de otras personas, el item 26: Expresa deseos de cambiar su
modo de vida obtuvo un indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2 y de igual
forma, al eliminarlo de la dimensién el alfa pasa de 0,735 a 0,7606. Si este item fuera eliminado de la
escala total, el aumento serfa sélo de unas pocas centésimas para ambos casos (de 0,915 a 0,916 en el

antoinforme; y de 0,930 a 0,932 en el informe de otras personas)( Tabla 53).
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Consistencia interna dimension bienestar emocional del informe de otras personas

Items Media DT Correlacion Indice de  Alfa de Cronbach si
item-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

19.Presenta sintomas de 3,14 0,791 0,466 0,369 0,704
depresion

20. Suele estar 3,05 0,733 0,504 0,370 0,701
desanimado/a

21. Presenta sintomas de 3,07 0,917 0,393 0,360 0,715
ansiedad

22. Tiene problemas de 3,18 0,893 0,419 0,374 0,710
comportamiento

23. Se muestra seguro desi 2,71 1,032 0,511 0,528 0,692
mismo/a

24. Se muestra satisfecho/a 2,48 1,096 0,402 0,441 0,715
con lo que puede hacer en

el futuro

25. Se muestra orgulloso/a 2,99 0973 0,556 0,541 0,685
de si mismo/a

26. Expresa deseos de 2,93 1,039 0,110 0,114 0,766
cambiar su modo de vida

27. Disfruta con las cosas 3,30 0,845 0,434 0,367 0,708

que hace

Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,735

Ninguno de los items de la dimension zuclusion social del informe de otras personas presenta

conservatlo en la escala.

indices de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menores a 0,2. Sin embargo, si el item 34: Pocas
personas estdan dispuestas a ayndarle cuando lo necesita se elimina, el alfa de Cronbach de la dimensién pasa
de 0,726 a 0,728 (Tabla 54). Dado que ni en el analisis de esta dimension en el autoinforme, ni en los

analisis de la escala completa al eliminar este item se aumenta el alfa total, se considera importante
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Tabla 54.

Consistencia interna dimension inclusion social del informe de otras personas

Items Media DT Cottelacion Indicede  Alfa de Cronbach si
ftem-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

28. Participa en 2,83 1,070 0,410 0,439 0,700

conversaciones con otras

personas sobre temas de

interés comun

29. Asiste sin problemas a 3,08 1,027 0,396 0,407 0,702
lugares de su comunidad

30. Tiene amigos o amigas 2,91 1,076 0,434 0,467 0,695
que no tienen ninguna

discapacidad

31. Esta excluido/a de su 3,34 0,904 0,470 0,425 0,690
grupo de trabajo, de ocio o

amigos /as

32. Le resulta dificil realizar 3,19 0,960 0,445 0,427 0,693
actividades con personas

sin discapacidad

33. Recibe los apoyos que 3,17 0,911 0,338 0,308 0,712
necesita patra hacer bien sus

tareas /trabajo

34. Pocas personas estan 3,06 1,005 0,255 0,256 0,728
dispuestas a ayudarle

cuando lo necesita

35. Se reconocen sus 3,36 0,830 0,461 0,383 0,693
méritos, capacidades,

habilidades y aportes

306. Las personas que le 3,43 0,853 0,417 0,356 0,699
rodean tienen una imagen

negativa de él /ella

Nota: * Alfa de Cronbach dimension: 0,726

Como se observa en la Tabla 55, ninguno de los items de la dimension desarrollo personal del

informe de otras personas presenta indices de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menores a 0,2.
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Tabla 55.

Consistencia interna dimension desarrollo personal del informe de otras personas

Ttems Media DT Correlacion Indice de  Alfa de Cronbach si
ftem-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

37. Tiene la posibilidad de 3,16 0,916 0,544 0,498 0,664

aprender cosas que le

interesan

38. Tiene un programa 2,75 1,034 0,395 0,409 0,690
individual de acuerdo a sus

preferencias

39. Se le propotcionan 3,05 0,964 0,456 0,440 0,679

actividades de formacion

que fomentan su

autonomia

40. Carece de 3,04 0,935 0,259 0,242 0,713
oportunidades para

aprender cosas nuevas

41. Desarrolla sus tareas o 3,07 0,935 0,454 0,424 0,680
trabajo de forma

competente o responsable

42. Muestra dificultades 2,67 0,936 0,287 0,269 0,709
para resolver problemas

43. Maneja su propio 2,18 1,182 0,294 0,347 0,714
dinero

44. Se viste de forma 3,22 0,958 0,501 0,480 0,670
apropiada, dependiendo de

la ocasiéon

45. Carece de las ayudas 3,12 0,969 0,358 0,347 0,697

técnicas personales que
necesita

Nota: *Alfa de Cronbach dimensién: 0,716

Ninguno de los items de la dimension relaciones interpersonales del informe de otras personas
presenta indices de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menores a 0,2. Sin embargo al eliminar

el item 48: Tiene pocos amigos o amigas para salir a divertirse el alfa de la dimensién aumenta ligeramente
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de 0,728 a 0,738. Este item presento igual comportamiento en el analisis por dimensiones del

antoinforme. En el analisis total de la escala se evidencia que aunque este mismo item presentd un

de Cronbach del autoinforme y en el informe de otras personas no es considerable (Tabla 56).

Consistencia interna dimension relaciones interpersonales del informe de otras personas

indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad menor a 0,2; al ser eliminado el incremento del alfa

Items

Media

DT

Correlacion
{tem-total

corregida

Indice de
fiabilidad

Alfa de Cronbach si
se elimina el

elemento*

46. Muestra dificultades
para conseguir o mantener
una pareja

47. Manifiesta tener
dificultades para mantener
relaciones sexuales o
afectivas

48. Tiene pocos amigos o
amigas para salir a
divertirse

49. Tiene amigos o amigas
que lo escuchan cuando
tiene algin problema

50. Muestra emociones y
sentimientos en forma
apropiada a la situacién
que experimenta

51. Tiene buenas relaciones
con sus compafieros o
compafieras de trabajo o
del centro donde realiza
algtn tipo de actividad

52. Tiene buenas relaciones
con personas de distintas
edades

53. La mayorfa de las

personas disfrutan de su

2,26

2,31

2,55

2,44

3,12

3,32

3,32

3,16

1,225

1,234

1,088

1,067

0,942

0,852

0,848

0,837

0,450

0,395

0,213

0,327

0,387

0,482

0,510

0,488

0,551

0,487

0,232

0,349

0,365

0,411

0,432

0,409

0,695

0,707

0,738

0,718

0,707

0,694

0,690

0,693
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compafifa
54, Llama, escribe o visita a 2,64 1,116 0,467 0,521 0,692
las personas por las que
siente aprecio
Nota: *Alfa de Cronbach dimension: 0,728
Ninguno de los items de la dimension bienestar material del informe de otras personas presenta

indices de homogeneidad corregida ni de fiabilidad menores a 0,2 (Tabla 57). Asi mismo el alfa de

Cronbach para la dimensién no se aumenta al eliminar ninguno de los items que la componen.
Tabla 57

Consistencia interna dimension bienestar material informe de otras personas

Items Media DT Cotrelacién Indice de  Alfa de Cronbach si
item-total fiabilidad se elimina el
corregida elemento*

55. Catece de dinero pata 2,79 1,040 0,238 0,248 0,745

comprar las cosas que

necesita

56. Ahorra para poder 2,27 1,174 0,318 0,373 0,735
comprar cosas especiales

57. El lugar donde vive es 3,39 0,921 0,427 0,393 0,712
incémodo o peligroso

58. El lugar donde trabaja 3,55 0,850 0,362 0,308 0,722
es incémodo o peligroso

59. Tiene acceso a la 3,10 0,940 0,552 0,519 0,691
informacién que le interesa

60. Tiene acceso a las 2,68 1,125 0,468 0,526 0,704
nuevas tecnologfas

61. Tiene las cosas 3,06 0,899 0,599 0,538 0,685
necesarias para desarrollar

sus actividades de mayor

interés

62. Carece de lo necesario 3,28 0,971 0,366 0,355 0,722
para vivir de forma digna

63. Dispone de los 3,16 0,913 0,459 0,419 0,707
servicios y apoyos que

necesita

Nota: *Alfa de Cronbach dimension: 0,748
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El indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad para el item 67: Hace deporte o actividades
de ocio fue menor a 0,2. Al eliminar este item de la dimension, el alfa pasa de 0,620 a 0,653. Asi
mismo a pesar que el indice de homogeneidad corregida y de fiabilidad del item 72: Cuida su peso, fue
mayor a 0,2, se encuentra que al ser eliminado el alfa alcanza un valor de 0,630; situaciéon que
también se presentd en el analisis de esta dimension en el autoinforme. Sin embargo en el analisis de la
escala completa al ser eliminado este item tanto del autoinforme como del informe de otras personas el alfa

de Cronbach no se aumenta (Tabla 58).
Tabla 58.

Consistencia interna dimension bienestar fisico del informe de otras personas

Items Media DT Cortrelacion Indicede  Alfa de Cronbach
item-total fiabilidad si se elimina el
corregida elemento*

64. Descansa lo suficiente 3,55 0,726 0,313 0,227 0,614
65. La ropa que lleva puesta, 3,60 0,858 0,284 0,244 0,619
suele estar sucia

66. Tiene malos habitos de 3,52 0,852 0,319 0,272 0,611
higiene

67. Hace deporte o actividades 2,54 1,043 0,160 0,167 0,653
de ocio

68. Toma los medicamentos 3,23 0,970 0,328 0,318 0,609
que requiere, tal como se le

indica

69. Cuando no se siente bien, se 3,10 0,983 0,332 0,326 0,608

lo dice a otras personas
70. Recibe una atencién 3,30 0,848 0,497 0,421 0,572

adecuada de los servicios de

salud
71. Se hace controles de salud 3,17 0,903 0,442 0,399 0,582
72. Cuida su peso 2,30 1,142 0,261 0,298 0,630

Nota: * Alfa de Cronbach dimensién: 0,620

159



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

2.3.2.2.3 Fiabilidad intraevaluador e interevaluador.

Como fue mencionado, 302 personas diligenciaron el informe de otras personas en dos
momentos diferentes (con un intervalo de una semana). En la Tabla 59 se observa que sé6lo uno de
los 72 items (el item 8: No se propone metas, objetivos o intereses personales) evidencié una concordancia
insignificante (Kappa<0,21). Los items restantes presentaron una concordancia entre moderada y

buena (Tabla 59).

Por su parte 91 personas actuaron como segundos informantes en un mismo momento
durante la aplicacion del zuforme de otras personas. En la Tabla 59 se observa que de igual forma el {tem
ocho que present6 concordancia insignificante para la fiabilidad intraevaluador, lo obtuvo para
interevaluador. Sélo doce items mostraron concordancias bajas y los items restantes entre

moderadas y buenas (Tabla 59).

Tabla 59

Resultados sobre la fiabilidad intraevalnador ¢ interevalnador (Indice Kappa de Coben)

Fiabilidad i luad
tabtiidad intracvaluador Fiabilidad interevaluador (#=91):

Items (n=302)
Kappa* Concordancia™** Kappa* Concordancia™**
01 0,692 Buena 0,468 Moderada
02 0,523 Moderada 0,321 Baja
_\‘S 03 0,533 Moderada 0,490 Moderada
g 04 0,538 Moderada 0,586 Moderada
E 05 0,533 Moderada 0,483 Moderada
;g» 06 0,493 Moderada 0,415 Moderada
g 07 0,474 Moderada 0,378 Baja
2 08 0,175 Insignificante 0,159 Insignificante
b 0,529 Moderada 0,540 Moderada
10 0,454 Moderada 0,493 Moderada
11 0,550 Moderada 0,389 Baja
12 0,496 Moderada 0,450 Moderada
é 13 0,581 Moderada 0,396 Baja
§ 14 0,586 Moderada 0,533 Moderada
A 15 0,456 Moderada 0,540 Moderada
16 0,515 Moderada 0,447 Moderada
17 0,557 Moderada 0,624 Buena
18 0,458 Moderada 0,399 Baja
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Inclusién social Bienestar emocional

Desarrollo personal

Relaciones interpersonales

Bienestar material

19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63

0,519
0,493
0,493
0,496
0,562
0,567
0,588
0,524
0,563
0,520
0,567
0,527
0,536
0,537
0,517
0,471
0,536
0,560
0,476
0,497
0,537
0,464
0,570
0,485
0,610
0,532
0,583
0,575
0,611
0,487
0,524
0,538
0,577
0,590
0,500
0,505
0,514
0,597
0,614
0,563
0,597
0,562
0,531
0,530
0,601

Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada

0,504
0,399
0,535
0,616
0,380
0,404
0,533
0,398
0,537
0,460
0,500
0,411
0,471
0,473
0,527
0,390
0,504
0,579
0,428
0,339
0,512
0,412
0,660
0,465
0,525
0,506
0,620
0,469
0,525
0,472
0,451
0,395
0,620
0,360
0,421
0,404
0,548
0,433
0,625
0,573
0,509
0,528
0,576
0,377
0,449

Moderada
Baja
Moderada
Buena
Baja
Baja
Moderada
Baja
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Baja
Moderada
Moderada
Moderada
Baja
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Baja
Buena
Baja
Moderada
Baja
Moderada
Moderada
Buena
Moderada
Moderada
Moderada
Moderada
Baja
Moderada
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64 0,634 Buena 0,628 Buena
65 0,586 Moderada 0,648 Buena
9 66 0,622 Buena 0,405 Moderada
Z 67 0,529 Moderada 0,335 Baja
g o8 0,559 Moderada 0,378 Baja
) 0,493 Moderada 0,483 Moderada
2 70 0,638 Buena 0,462 Moderada
71 0,568 Moderada 0,651 Buena
72 0,520 Moderada 0,334 Baja

Nota: * Segtn criterio de Landis y Koch (1977)

**Para todos los casos p<0,001

2.3.3 Baremacion de Ia escala

Dado que a través de la puntuacién directa no es posible establecer un nivel de calidad de
vida de la persona y con el fin de posibilitar la interpretacion de los resultados de la escala en
relacién a la poblacion colombiana con discapacidad intelectual, se procedié a transformar las
puntuaciones directas —tanto para para el autoinforme como para el informe de otras personas- en

puntuaciones estandar que fueron baremadas a través del método de percentiles.

Las puntuaciones directas obtenidas en cada dimension y en la escala total (autoinforme e
informe de otras personas) se convirtieron en puntuaciones estandar (m=10, DT=3 para las
dimensiones, y m=100; DT= 15 para la escala total). Asi, a cada posible puntuacion estandar se le
asigné un percentil (en una escala de 1 a 100), que indica la posicion de esta persona (su puntaje) en
relacion a las personas del grupo de referencia o normativo (que porcentaje de personas se

encuentran por debajo y por encima).

En las Tablas 60 y 61 se presentan los baremos correspondientes al autoinforme y al informe de
otras personas de la Escala INICO —FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida en personas

con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo, adaptada a poblacién colombiana.
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Tabla 60

Baremos del autoinforme de la Escala INICO —FEAPS, adaptada a poblacién colombiana

Percentil AU DE BE IS DP RI BM BF Total
1 1-3 1-4 1-3 1-3 1-3 1-4 1-4 1-3 <68
5 5 5 5 5 5 6 6 5 75
10 6 6 6 6 6 6 6 6 79

15 7 6 7 7 6 7 7 7 83
20 7 7 7 7 7 7 7 8 86
25 8 8 8 7 8 8 7 8 88
30 9 8 8 8 8 8 8 8 90
35 9 8 9 9 9 9 9 9 93
40 9 9 9 9 9 9 9 10 95
45 10 9 10 10 10 9 9 10 98
50 10 10 10 10 10 10 10 10 101
55 10 11 10 11 11 10 10 10 103
60 11 11 11 11 11 11 11 11 106
65 11 11 12 12 12 11 12 12 108
70 12 12 12 12 12 12 12 12 110
75 12 13 13 12 12 12 12 12 112
80 13 13 13 13 13 13 13 13 114
85 13 13 13 14 14 14 14 13 117
90 14 14 14 14 14 14 14 14 119
95 15 15 14 15 15 15 15 15 124
99 16-20 17-20 16-20 16-20 15-20 17-20 15-20 15-20 >128

Tabla 61

Baremos del informe de otras personas de la Escala INICO —FEAPS, adaptada a poblaciin colombiana

Percentil AU DE BE IS DP RI BM BF Total
1 1-3 1-4 1-3 1-3 1-3 1-4 1-3 1-3 <70
5 5 6 5 5 5 5 5 4 77
10 6 6 6 6 6 6 6 6 79
15 7 7 7 7 7 7 7 7 82
20 8 7 8 7 7 7 7 8 86
25 8 7 8 7 8 8 8 8 88
30 8 8 8 8 9 8 8 8 90
35 9 9 9 9 9 8 9 9 93
40 9 9 9 9 9 9 9 9 96
45 10 9 9 10 10 9 9 10 98
50 10 10 10 10 10 10 10 10 100
55 10 10 10 11 10 11 11 10 102
60 11 11 11 11 10 11 11 11 104
65 11 11 11 12 11 11 12 11 107
70 12 12 12 12 12 12 12 12 109
75 12 13 13 12 12 12 12 13 112
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80 13 13 13 13 13 13 13 13 115
85 13 14 13 13 14 13 13 13 117
90 14 14 14 14 14 14 14 14 120
95 15 15 15 15 15 15 15 15 124
99 16-20 16-20 16-20 15-20  16-20 16-20 15-20 15-20 >131

La posicion del puntaje obtenido por la persona en cada dimensién y en el total de la escala,
permite establecer el perfil de su calidad de vida. Este perfil se convierte en un referente objetivo o
linea base para el establecimiento de un plan de intervencién y de apoyos individualizado, a partir del
cual se puede realizar el seguimiento y evaluacion de los resultados obtenidos, en términos de calidad

de vida.

2.3.4 Analisis descriptivo de Ia calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual

segun Ia Escala INICO-FEAPS

Una vez establecidas las caracteristicas psicométricas en cuanto a validez y fiabilidad de la
Escala INICO-FEAPS adaptada a poblacién colombiana, es procedente presentar los resultados de
calidad de vida de la poblacién con discapacidad intelectual en Colombia a partir de la aplicacion de

la escala.

De esta forma en el presente apartado se realiza un analisis de los puntajes obtenidos por los
participantes en cuanto a los {tems de la escala y a cada una de las dimensiones, tanto para el
antoinforme como para el informe de otras personas. Para el analisis de las dimensiones se realizé el calculo
de las puntuaciones directas a partir de la sumatoria de los puntajes obtenidos para cada {tem que

compone la respectiva dimension.

Posteriormente, se llevé a cabo un analisis relacional entre las variables sociodemograficas y
cada una de las dimensiones de la escala calidad de vida. Finalmente, se estudiaron las relaciones
entre los resultados obtenidos por los participantes entre el autoinforme y el informe de otras personas, por

cada una de las dimensiones.
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2.3.4.1 Anilisis por dimensiones e items.

Como se observa en las Figuras 39 y 40, las dimensiones de calidad de vida en las cuales las

personas con discapacidad intelectual presentaron puntuaciones medias mas altas tanto en el

antoinforme como en el informe de otras personas fueron bienestar fisico e inclusion social mientras que las

dimensiones de autodeterminacion 'y relaciones interpersonales mostraron las puntuaciones medias mas

bajas.
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Figura 36. Comparacion de las medias de las dimensiones del autoinforme de la Escala INICO-FEAPS.
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Figura 37. Comparacion de las medias de las dimensiones del znforme de otras personas de la Escala

INICO-FEAPS.
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En cuanto al comportamiento de los items, en la en la Figuras 38 y 39 se encuentra un
comportamiento analogo entre las dos subescalas, ubicandose el item relacionado con ponerse rgpa
sucia (item 65) con la media mas alta, seguido de tener malos hdbito de higiene (item 60), descansar lo
suficiente (item 64) y e/ lugar donde trabaja nunca o pocas veces es incomodo o peligroso (item 58). Entre tanto,
los items relacionados con dificultades para utilizar el trasporte priblico (item 1), tener la capacidad de
manejar su propio dinero (item 43) y las dificultades para conseguir o mantener una pareja y para mantener

relaciones sexuales o afectivas (items 46 y 47), tienen los puntajes promedio mas bajos.
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Laropa que lleva puesta, suele estar sucia

Tiene malos habitos de higiene |

El lugar donde trabaja es incomodo o peligroso |

Descansa lo suficiente

Disfruta con las cosas que hace |

Se reconocen sus méritos, capacidades, habilidades y aportes

Presenta comportamientos que vulneran la propiedad

Tiene buenas relaciones con sus compaiieros

Se viste de forma apropiada |

Las personas que le rodean tienen una imagen negativa |

Tiene buenas relaciones con personas de distintas edades

Carece de lo necesario para vivir de forma digna

El lugar donde vive es incoémodo o peligroso |

Recibe una atencién adecuada de los servicios de salud

Dispone de los servicios y apoyos que necesita |

Tiene la posibilidad de aprender cosas que le interesan |

Tiene Problemas de comportamiento |

Escoge la ropa que se pone |

Recibe los apoyos que necesita para hacer bien sus tareas

Se muestra orgulloso de si mismo

Toma los medicamentos tal como se le indica

Desarrolla sus tareas de forma responsable

Esta excluido de su grupo |

Carece de oportunidades para aprender cosas nuevas

Tiene acceso a la informacién que le interesa

Presenta sintomas de depresién

Se hace controles de salud |

Asiste sin problemas a lugares de su comunidad |

Expresa sus preferencias cuando le permiten elegir

Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad |

Tiene las cosas necesarias para sus actividades de interés

Se le proporcionan actividades que fomentan su autonomfa |

Suele estar desanimado |

Muestra emociones y sentimientos en forma apropiada

Las personas que le rodean respetan su intimidad |

Otras personas deciden por él |

Cuando no se siente bien, se lo dice a otras personas |

En el sitio donde realiza algun tipo de trabajo protegen la...|

Otras personas toman sus objetos personales

La mayoria de las personas disfrutan de su compania

Presenta sintomas de ansiedad |

Se muestra seguro de si mismo/a |

Le dan informacién acerca de las actividades de su programa individual |
Carece de las ayudas técnicas que necesita |

Tiene un lugar privado donde puede estar a solas, si quiere |

Pocas personas estén dispuestas a ayudarle cuando lo necesita |

Tiene un programa individual de acuerdo a sus preferencias |

Participa en conversaciones con otras personas

Decide a quien le permite entrar en los lugares de intimidad
Tiene acceso a las nuevas tecnologias

Se muestra satisfecho con lo que puede hacer

Otras personas eligen las actividades que hace

Muestra dificultades para resolver problemas |

Hace deporte o actividades de ocio

Le es dificil saber cuando sus acciones pueden causarle problemas
Tiene amigos sin discapacidad

Le permiten participar en el disefio de un plan individual

Llama, escribe o visita a las personas

Le informan sobre sus derechos |

Expresa deseos de cambiar su modo de vida

Valora las consecuencias de sus actos |
Cuida su peso |

Tiene pocos amigos para salir a divertirse

No se propone metas, objetivos o intereses personales |

Tiene dificultades para conseguir o mantener una pareja
Participa en las decisiones

Tiene amigos que lo escuchan cuando tiene algin problema |

Ahorra para poder comprar cosas especiales

Carece de dinero para comprar las cosas que necesita |
Tiene dificultades para mantener relaciones sexuales o afectivas |

Maneja su propio dinero
Utiliza el transporte ptblico
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Figura 38. Promedio de calificacion de {tems del auntoinforme de la Escala INICO-FEAPS.

167



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

La ropa que lleva puesta, suele estar sucia 3,60
El lugar donde trabaja es incémodo o peligroso 3,55
Descansa lo suficiente 3,55
Tiene malos habitos de higiene 3,52
Las personas que le rodean tienen una imagen negativa 3,43
El lugar donde vive es incémodo o peligroso 3,39
Se reconocen sus méritos, capacidades, habilidades y aportes 3,36
Est4 excluido de su grupo 3,34
Tiene buenas relaciones con personas de distintas edades 3,32
Tiene buenas relaciones con sus compafieros 3,32
Disfruta con las cosas que hace 3,30
Recibe una atencién adecuada de los servicios de salud 3,30
Carece de lo necesario para vivir de forma digna 3,28
Presenta comportamientos que vulneran la propiedad 3,28
Expresa sus preferencias cuando le permiten elegir 3,23
Toma los medicamentos tal como se le indica 3,23
Se viste de forma apropiada 3,22
Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 3,19
Tiene Problemas de comportamiento 3,18
Recibe los apoyos que necesita para hacer bien sus tareas 3,17
Se hace controles de salud 3,17
Dispone de los servicios y apoyos que necesita 3,16
Tiene la posibilidad de aprender cosas que le interesan 3,16
La mayoria de las personas disfrutan de su compafia 3,16
Presenta sintomas de depresién 3,14
Otras personas toman sus objetos personales 3,13
Muestra emociones y sentimientos en forma apropiada 3,12
Carece de las ayudas técnicas que necesita 3,12
Escoge la ropa que se pone 3,10
Las personas que le rodean respetan su intimidad 3,10
Cuando no se siente bien, se lo dice a otras personas 3,10
Tiene acceso a la informacién que le interesa 3,10
Le informan sobre sus derechos 3,09
Asiste sin problemas a lugares de su comunidad 3,08
Desarrolla sus tareas de forma responsable 3,07
Presenta sintomas de ansiedad 3,07
Pocas personas estan dispuestas a ayudarle cuando lo necesita 3,06
Tiene las cosas necesarias para sus actividades de interés 3,06
Suele estar desanimado 3,05
Se le proporcionan actividades que fomentan su autonomia 3,05
Carece de oportunidades para aprender cosas nuevas 3,04
Le dan informacion acerca de las actividades de su programa individual 3,01
Otras personas deciden por él 2,99
En el sitio donde realiza algiin tipo de trabajo protegen la confidencialidad de su... 2,99
Se muestra orgulloso de si mismo 2,99
Expresa deseos de cambiar su modo de vida 2,93
Tiene un lugar privado donde puede estar a solas, si quiere 2,92
Tiene amigos sin discapacidad 2,91
Le permiten participar en el disefio de un plan individual 2,84
Participa en conversaciones con otras personas 2,83
Otras personas eligen las actividades que hace 2,82
Decide a quien le permite entrar en los lugares de intimidad 2,82
Carece de dinero para comprar las cosas que necesita 2,79
Tiene un programa individual de acuerdo a sus preferencias 2,75
No se propone metas, objetivos o intereses personales 2,75
Se muestra seguro de si mismo/a 2,71
Tiene acceso a las nuevas tecnologfas 2,68
Muestra dificultades para resolver problemas 2,67
Llama, escribe o visita a las personas 2,64
Le es dificil saber cuando sus acciones pueden causarle problemas legales 2,64
Tiene pocos amigos para salir a divertirse 2,55
Hace deporte o actividades de ocio 2,54
Se muestra satisfecho con lo que puede hacer 2,48
Tiene amigos que lo escuchan cuando tiene algin problema 2,44
Participa en las decisiones 2,35
Tiene dificultades para mantener relaciones sexuales o afectivas 2,31
Ahorra para poder comprar cosas especiales 2,31
Cuida su peso 2,30
Valora las consecuencias de sus actos 2,28
Tiene dificultades para conseguir o mantener una pareja 2,26
Maneja su propio dinero 2,18
Utiliza el transporte ptblico - 2,11 . . . )
0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00

Figura 39: Promedio de calificacion de items de la subescala zuforme de otras personas de la Escala

INICO-FEAPS
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2.3.4.2 Andilisis relacional variables sociodemogrificas y dimensiones de calidad de

vida de las personas con discapacidad intelectual segiin la Escala INICO-FEAPS.

Se evalio la relaciéon de las distintas variables sociodemograficas con las puntuaciones
directas totales obtenidas para cada una de las dimensiones de la Escala INICO-FEAPS, tanto para
el autoinforme como para el informe de otras personas. En las Tablas 62 y 63 se presenta un resumen del
promedio, rango y desviacion tipica de los puntajes directos de cada una de las ocho dimensiones de
calidad de vida del autoinforme y del informe de otras personas, respectivamente. En las pruebas de
normalidad para una muestra (prueba K-S) se encontré que las distribucion de los valores para todas
las dimensiones no presentaron distribuciéon normal (p<<0,05), lo que indic6 realizar los analisis

posteriores con estadistica no paramétrica
Tabla 62.

Resumen puntajes directos dimensiones de calidad de vida, antoinforme

Sig asintotica

Dimension Minimo Maiximo Media DT 7. de K-S .
(bilateral)

Autodeterminacion 9 36 24,57 5,374 1,403 0,039
Derechos 13 36 26,24 4,367 1,773 0,004
Bi

lenestar 16 36 2735 4201 2,164 0,000
Emocional
Inclusion Social 15 36 27,70 4,387 1,637 0,009
Desarrollo Personal 13 36 26,95 5,093 2,243 0,000
Relact

claciones 9 36 25.16 4,785 1,812 0,003
Interpersonales
Bienestar Material 12 36 27,25 4,881 1,916 0,001
Bienestar Fisico 14 36 28,53 4.296 1,995 0,001
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Tabla 63.

Resumen puntajes directos dimensiones de calidad de vida, informe de otras personas

Dimension Minimo Miximo Media DT 7. de K-S Sig asintotica
(bilateral)

Autodeterminacion 10 36 24.46 5,449 1,580 0,014
Derechos 14 36 27,00 4705 1,912 0,001
Bienestar 12 36 26,84 4748 1,809 0,003
Emocional

Inclusion Social 13 36 28,37 4,849 2215 0,000
Desarrollo Personal 12 36 26,26 4,894 1,680 0,007
Relaciones 9 36 2511 522 1,912 0,001
Interpersonales

Bienestar Material 13 36 27,34 5.10 2,115 0,000
Bienestar Fisico 17 36 28,30 426 2,061 0,000

Para el analisis de relaciones, se utilizaron diferentes coeficientes segun el nivel de medicién
de la variable explicativa (Tabla 64): Eta con variables nominales y Spearman con ordinales; para
variables cuantitativas se utilizo el coeficiente de Spearman dado que ninguna de las dimensiones
mostré una distribuciéon normal (Tablas 62 y 63). Para todos los casos se considerd significativa la

relacién cuando el pValor fue igual o menor a 0,05.

Tabla 64.

Coeficientes de relacion utilizados segin el nivel de medicion de la variable explicativa

Variables explicativas ) . ) ) .
p Dimensiones de calidad de vida Coeficiente

Nivel de )
Nombre . Escala INICO-FEAPS de relacién
medicion
Autodeterminacion
Género Derechos
Macroregion de procedencia Bienestar emocional
Estado civil . Inclusién social
. L Nominal Eta
Tipo de afiliaciéon en salud Desarrollo personal
Situacién ocupacional Relaciones interpersonales
Tratamiento farmacolégico Bienestar material

Bienestar fisico
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Autodeterminacién
Derechos
Bienestar emocional
Nivel educativo i Inclusion social
. . Ordinal Spearman
Estrato socioeconémico Desarrollo personal
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Bienestar fisico
Autodeterminacion
Derechos
L Bienestar emocional
Cuantitativa

Rango de edad Inclusién social

(Intervalo o Spearman

) Desarrollo personal
razoén ) .
Relaciones interpersonales

Bienestar material
Bienestar fisico

Para establecer la magnitud de las correlaciones exploradas a través del coeficiente de

Spearman, se utilizé6 como referencia el siguiente criterio (Tabla 65):

Tabla 65

Cocficiente de Spearman: rangos para valorar el grado de correlacion

0-0,2 Relacion muy baja

0,2-04 Relacion baja

0,4-0,6 Relacion moderada

0,6 -0,8 Relacion alta
0,8-1 Relacion muy alta

Adicionalmente, se realizaron pruebas de homogeneidad para contrastar los puntajes de cada
dimensién de calidad de vida en subgrupos de variables nominales, con el fin de evaluar la
significancia estadistica del coeficiente Eta (Tabla 66). En aquellas variables con dos grupos se utilizo

la prueba U. de Mann-Whitney y para las variables nominales con mas de dos grupos se utiliz6 la

prueba H de Kruskal-Wallis.
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Tabla 66.

Pruebas de homogeneidad utilizadas para contrastar puntajes en las dimensiones de calidad de vida en subgrupos de

variables nominales

Variables nominales

No d Dimensiones de calidad de Prueba de
o.de ) )
Nombre vida homogeneidad
grupos
Autodeterminacion
Derechos
. Bienestar emocional
Género ., i
. o Dos Inclusion social U de Mann-
Tratamiento farmacoldgico .
grupos  Desarrollo personal Whitney
Relaciones interpersonales
Bienestar material
Bienestar fisico
Autodeterminacion
) ) Detechos
Macroregion de procedencia . .
- ) Bienestar emocional
Estado civil Mais de ., )
. o Inclusion social H de Kruskal-
Tipo de afiliaciéon en salud dos .
) ., . Desarrollo personal Wallis
Situacién ocupacional grupos

Relaciones interpersonales
Bienestar material
Bienestar fisico

Como se observa en las Tablas 67 y 68, las variables género, rango de edad y estado civil no

mostraron relaciones significativas con ninguna de las dimensiones de calidad de vida del awutoinforme

(p>0,05). Por el contrario, las variables que mostraron relaciones estadisticamente significativas con

la mayoria o totalidad de las dimensiones fueron la macroregion de procedencia y el nivel educativo

respectivamente. Sin embargo para esta ultima variable y para las correlaciones significativas

evidenciadas en el estrato socioeconoémico, el grado de correlacion del coeficiente de Spearman se

clasifica como muy bajo. En cuanto a las variables situaciéon ocupacional, tipo de afiliacién en salud y

tratamiento farmacoldgico, se observa que presentaron relaciones significativas con algunas de las

dimensiones exploradas.
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Tabla 67.

Relacién de variables sociodemogrdficas con las dimensiones de calidad de vida, autoinforme

Dimensiones de calidad de vida Escala INICO —FEAPS (autoinforme)

Variables Sociodemograficas

- aa} aa) ~ — o
= & = & &) = c% /M
Eta 0,27 0,43 0,53 0,81 0,14 0,19 028 079

Género
p Valor 0,432 0,430 0,172 0,053 0,630 0, ,737 0,494 0,070

Rho*  -0,007 0058 -0,026 0,019 -0,036 -0,060 0,028 0,051
p Valor 0,868 0,154 0,530 0646 0381 0140 0492 0214

Macroregion de Eta 0,165 0268 0106 0180 0,195 0134 0315 0,281
procedencia pValor 0001 0,000 0,077 0000 0000 0012 0000 0,000
Eta 0,114 0,086 0113 0068 0101 0079 0,062 0,128

pValor 0,120 0463 0351 0,644 0300 0392 0872 0,222

Rho* 0324 0,189 018 0175 0251 0204 0,170 0,101

p Valor 0,000 0,000 0,000 0000 0000 0000 0000 0014

Rango de edad

Estado civil

Nivel educativo

Situacion Eta 0,202 0,185 0,105 0,101 0,161 0,162 0,198 0,227
ocupacional p Valor 0,000 0,001 0,675 0,338 0,226 0,227 0,006 0,000
Tipo de afiliacién Eta 0,055 0,058 0,035 0,087 0,067 0,125 0,179 0,136
en salud p Valor 0,595 0,572 0,867 0,229 0,453 0,046 0,000 0,014
Estrato Rho* 0,50 0,64 0,53 0,57 0,175 0,151 0,192 0,189
socioeconémico p Valor 0,225 0,115 0,193 0,162 0,000 0,000 0,000 0,000
Tratamiento Eta 0,050 0,049 0,100 0,027 0,051 0,062 0,057 0,091
farmacolégico p Valor 0,350 0,181 0,022 0,692 0,380 0,171 0,145 0,036

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

*tho: Coeficiente de correlacion de Spearman
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Tabla 68.

Resumen de relaciones significativas variables sociodemogrdficas y dimensiones de calidad de vida autoinforme

Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

Dimensiones Escala INICO —FEAPS (autoinforme)

Variables
sociodemograficas <DC EJ E 2 E = cza %
Macroregiéon de
0,165* 0,268%* 0,189%* 0,195%* 0,134* 0,315%* 0,281
procedencia
Nivel educativo
0,324*+  0,189** 0,186%* 0,175%* 0,251+ 0,204** 0,170%* 0,101*
Situacion
0,202%*¢  0,185** 0,198%* 0,227%*
ocupacional
Tipo de afiliacién en
0,125%* 0,179%* 0,136*
salud
Estrato
0,175%  0,151** 0,192%* 0,189
socioeconémico
Tratamiento
0,100* 0,091*
farmacologico

Nota: AU: Autodeterminacion, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusion Social, DP:

Desarrollo Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF: Bienestar Fisico

*p<0,05, *p=<0,001

Como se observa en las Tablas 69 y 70 respecto a las relaciones exploradas en el znforme de

otras personas, las variables género y rango de edad no mostraron relacion significativa ninguna de las

dimensiones de calidad de vida (p>0,05). El nivel educativo, la situacién ocupacional y la

macroregion de procedencia evidenciaron correlaciones significativas con la mayorfa o totalidad de

las dimensiones, respectivamente. Al evaluar las correlaciones significativas evidenciadas para el nivel

educativo y el estrato socioeconémico, se encuentra que la mayoria se clasifican como muy bajas.

Por su parte, se observa que las variables estado civil, tipo de afiliacién en salud y tratamiento

farmacoldgico presentaron correlaciones estadisticamente significativas aunque tambien bajas, con

un menor nimero de dimensiones de la calidad de vida.
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Tabla 69.

Relacidn de variables sociodemogrdficas con las dimensiones de calidad de vida informe de otras personas

Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

Dimensiones de calidad de vida Escala INICO —FEAPS (informe de otras

Variables Sociodemograficas personas)
) e aa) A o
= a m = a = Z =
Eta 0,19 0,09 0,49 0,93 0,12 0,11 0,31 0,38
Género
p Valor 0,693 0,864 0,188 0,018 0,760 0,970 0,485 0,440
Rho 0,003 0,017  -0,004 0,030 -0,056 -0,09 -0,082  -0,044
Rango de edad
p Valor 0,938 0,670 0,926 0,462 0,174 0,819 0,054 0,283
Macroregién de Eta 0,402 0,248 0,312 0,275 0,195 0,339 0,226 0,239
procedencia p Valor 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000
Eta 0,107 0,101 0,124 0,092 0,116 0,166 0,091 0,154
Estado civil
p Valor 0,147 0,237 0,080 0,336 0,142 0,005 0,547 0,033
Rho 0,263 0,123  -0,005 0,150 0,164 0,150 0,185 0,031
Nivel educativo
p Valor 0,000 0,003 0,906 0,000 0,000 0,000 0,000 0,443
Situacién Eta 0,166 0,172 0,070 0,197 0,146 0,128 0,214 0,196
ocupacional p Valor 0,001 0,002 0,402 0,003 0,009 0,022 0,000 0,001
Tipo de afiliacién Eta 0,089 0,033 0,112 0,077 0,055 0,097 0,115 0,139
en salud p Valor 0,148 0,883 0,033 0,325 0,696 0,071 0,057 0,006
Estrato Rho -0,028 0,036 -0,043 0,040 0,076 0,067 0,143 0,108
socioeconémico p Valor 0,05 0,386 0,287 0,332 0,062 0,101 0,000 0,000
Tratamiento Eta 0,094 0,034 0,000 0,047 0,023 0,082 0,059 0,159
farmacolégico p Valor 0,018 0,381 0,811 0,364 0,856 0,048 0,159 0,000

Nota: AU: Autodeterminacion, DE: Derechos, BE: Bienestar Emocional, IS: Inclusién Social, DP:

Desarrollo Personal, RI: Relaciones Interpersonales, BM: Bienestar Material, BF: Bienestar Fisico
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Tabla 70.

Resumen de relaciones significativas variables sociodemogrdficas y dimensiones de calidad de vida, informe de otras

personas
: Dimensiones Calidad de Vida Escala INICO —FEAPS (Informe de otras personas)
Variables
Sociodemograficas E): E g 2 od = E %

Macroregion de
0,402%F  0,248%F  0,312%*  0,275%  (,195%F  0,339**  0,226**  0,239%*

procedencia
Estado civil
0,166** 0,154
Nivel educativo
0,263%* 0,123%* 0,150%* 0,164%* 0,150%* 0,185%*
Situacion
0,166** 0,172%* 0,197%* 0,146%* 0,128* 0,214%* 0,196**
ocupacional
Tipo de afiliacién
0,112 0,139%*
en salud
Estrato
0,143%* 0,108%*
socioecondémico
Tratamiento
0,094* 0,082* 0,159*
farmacolégico

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

*p<0,05, *p=<0,001

2.3.4.3 Andlisis relacional resultados autoinforme e informe de otras personas Escala

INICO-FEAPS

De acuerdo a los resultados de las pruebas de normalidad y para comparar los resultados y
establecer las relaciones entre los puntajes de cada una de las dimensiones entre el autoinforme y el
informe de otras personas, se utilizé el coeficiente de correlaciéon Rho de Spearman. Para todos los casos

se considerd significativa la relacién cuando el pValor fue igual o menor a 0,05.

176



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

Como se aprecia en la Tabla 71, se encontraron correlaciones estadisticamente significativas
en su mayoria de caracter moderado, entre ambas formas de la escala. I.a correlacién mas alta se

presentd para la dimension autodeterminacion y la mas baja para bienestar emocional.

Tabla 71.

Correlaciones entre autoinforme e informe de otras personas

) ) Autoinforme Informe de otras .,
Dimensiones , , Correlacion (rho)
(media) personas (media)

Autodeterminacién 2457 24,46 0,565**
Derechos 26,24 27,00 0,446%*
Bienestar emocional 27,35 26,84 0,388**
Inclusion social 27,70 28,37 0,492**
Desarrollo personal 26,95 26,26 0,513**
Relaciones 25,16 25,11 0,467**
interpersonales
Bienestar material 27,25 27,34 0,559**
Bienestar fisico 28,53 28,30 0,518**

Nota: **p<0,01
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2.4 Conclusiones generales componente empirico

El principal proposito de este estudio fue adaptar y validar para su uso en la poblacion
colombiana, la Escala de evaluacion integral de la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo INICO-FEAPS, ya que no se disponia en Colombia de un instrumento
valido y fiable, basado en el enfoque multidimensional de calidad de vida propuesto por Schalock y
Verdugo (2003, 2006, 2012a /2013a). Desde esta petspectiva, el trabajo desarrollado constituye una
contribucion valiosa en este campo del conocimiento, y ofrece un soporte empirico para la
evaluacion de la calidad de vida individual de las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo. La Escala INICO-FEAPS es una herramienta con elevada utilidad practica, que permitira
mejorar las practicas profesionales y el desarrollo de investigaciones tal como esta sucediendo en

otros paises.

La argumentacion tedrica que subyace a este trabajo, pone de manifiesto la evoluciéon que ha
tenido el constructo de calidad de vida y, especialmente, el que se refiere a la poblacién con
discapacidad intelectual, lo que representa en la actualidad su mejor comprension y un reto en
cuanto a sus posibilidades de medicién y operativizacion a través de la planificacion de programas y
servicios encaminados a mejorar las condiciones de vida de las personas. El referente conceptual de
calidad de vida sobre el que se fundamenta la escala, el modelo de Schalock y Verdugo (Schalock y
Verdugo, 2003, 2006, 2012a /2013a), ademas de ser internacionalmente aceptado, brinda un marco
conceptual sélido que se constituye en un garante para su utilizacién, al abordar integralmente a las

personas desde las diferentes dimensiones que se consideran importantes para la vida.

Con la informacién derivada del presente estudio, una vez mas se reitera cobmo el constructo
de calidad de vida se constituye en un agente de cambio y en este sentido, un elemento que através
de la evidencia aportada, se constituye en una construccion social que apoya la transformacion y la
mejora de las organizaciones que proveen servicios sociales, educativos y de salud, un constructo
que guia la calidad de las estrategias de mejora, y un criterio para evaluar la eficacia de esas estrategias

(Verdugo et al., 2013b).

Los resultados indican que la Escala de evaluacién integral de la calidad de vida de personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo INICO-FEAPS, adaptada a poblaciéon colombiana,

presenta unas propiedades psicométricas satisfactorias que siguen la misma linea de las informadas
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para su version original espafiola tanto para la consistencia interna y validez de constructo como
para la fiabilidad interevaluador (Verdugo et al., 2013b; Gémez et al., 2015). Es asi como la
fiabilidad por consistencia interna fue satisfactoria para ambas formas de la escala, y de manera
general, los valores obtenidos por dimensiones, también se reportaron mayores para el znforme de otras

personas, exceptuando el dominio de desarrollo personal.

El dominio de bienestar material se situd dentro de los dominios mas fiables en ambas escalas,
junto con el desarrollo personal en el autoinforme y el bienestar emocional en el informe de otras personas.
Por el contrario, y coincidente con lo reportado por Goémez et al. (2015), los coeficientes mas bajos
se encontraron en los dominios de derechos y bienestar fisico. En cuanto al comportamiento del
coeficiente alfa corregido, se observa que la extracciéon de ninguno de los items aumenta de forma

importante la consistencia interna de la escala total.

Respecto a la validez de constructo, basada en la estructura interna de la escala, e igual a lo
reportado por Verdugo et al. (2013b) y Gémez et al. (2015) el analisis factorial conformatorio
demostré un mejor ajuste a los datos del modelo de ocho dimensiones correlacionadas en
comparacion con la solucién unidimensional y los modelos jerarquicos que han propuesto otros

autores (Wang, Schalock, Verdugo, y Jenaro, 2010).

Los resultados de fiabilidad intra e interevaluador indican que el znforme de otras personas es un
instrumento fiable que permite identificar los diferentes aspectos de la calidad de vida de las
personas desde una perspectiva externa. De manera general, se encontré una adecuada estabilidad
de las observaciones cuando el informe de otras personas fue aplicado en dos momentos diferentes por
un informante externo. De la misma forma, los resultados de las pruebas interevaluadores, muestran
concordancias variadas, en general, de caracter moderado entre la observaciéon que hacen dos
personas independentes que conocen muy bien a la persona evaluada. Similares hallazgos fueron
reportados con otra escala de medicion de la calidad de vida por Petry, Maes y Vlaskamp (2009),
quienes seflalaron correspondencia de baja a media entre terceros, respecto a los hallazgos de calidad
de vida de una muestra de personas con discapacidad intelectual significativa. Contrariamente,
Balboni et al. (2013), no encontraron en su estudio con otro cuestionario, diferencias en la
puntuacién de calidad de vida obtenida por pares de cuidadores de personas con discapacidad

intelectual.
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Sobre este particular, es oportuno sefialar, que la ausencia de concordancia absoluta entre los
resultados presentados por dos informantes diferentes respecto a la misma persona, no
necesariamente indica problemas en la fiabilidad de la escala, puede interpretarse a la luz de las
diferentes interacciones que realiza la persona con terceros o estar mediada por los aspectos
contextuales en que estos interactian. Como lo manifiestan Petry et al. (2009) la correspondencia
entre informantes externos, puede ser dada por las diferentes realidades que estos estan en capacidad
de medir. Aspectos como los referidos el bienestar social, posiblemente son mejor evaluados por
miembros de la familia, quienes conocen a la persona tanto dentro como fuera del contexto de
apoyo, mientras que terceros, generalmente, solo tienen experiencias con la persona en un contexto
especifico. Afiaden ademas, estos ultimos autores, que al tener cada grupo de informantes
conocimientos diferentes sobre la persona, se constituye en una contribucién a proporcionar una

imagen completa de su calidad de vida.

De esta misma forma, Petry et al. (2009), Claes et al. (2012) y Crocker, Smith y Skevington
(2015), coinciden en afirmar que cuando son miembros de la familia quienes evaltan la calidad de
vida de personas con discapacidad, su percepcion tiende a ser mas similar a la propia perspectiva de
calidad de vida, en comparacién con la evaluacion realizada por los profesionales; y que los mayores
acuerdos, generalmente, se encuentran respecto a los dominios mas objetivos como el fisico, que a

los mas subjetivos, como el psicolégico o el emocional (Crocker et al., 2015; Koch et al., 2015).

A partir de los resultados de validacion de la Escala, el segundo estudio realizado en esta tesis
doctoral tuvo como objetivo describir la calidad de vida de la poblacién con discapacidad intelectual
en Colombia. Para este propdsito se utilizé tanto el autoinforme como el informe de otras personas, 1o que
permitié conocer la calidad de vida de la poblacién desde dos perspectivas: la propia y la de una
tercera, que la conoce bien. Algunos autores consideran, en el campo de la evaluacion de la calidad
de vida, que nadie puede juzgarla mejor que la propia persona, pero un hallazgo comun en muchos
estudios es que al acudir a evaluadores externos, en general, se encuentra que las propias personas
tienden a subestimar su calidad de vida (Crocker et al, 2015; Koch et al., 2015), y que los resultados
dependen de la capacidad de la persona para comunicar acerca de su calidad de vida y del receptor
de escucharla y comprenderla (Schmidt et al., 2010; Crocker et al, 2015). Por eso, la recomendacién
prioritaria es evaluar la calidad de vida desde la percepcion de la persona (autoinforme) y desde la
observacion externa de profesionales y/o familiares (heteroinforme), tal como hace la escala

INICO-FEAPS.
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Es pertinente destacar que en el analisis efectuado se presentaron correlaciones
estadisticamente significativas de caracter moderado entre ambas percepciones de la calidad de vida.
Estos hallazgos son similares a los reportados por Schmidt et al. (2010), quienes encontraron una
asociacion moderada y significativa, entre la propia percepcion de calidad de vida y la evaluacion
que hacen de ella sus cuidadores en todos los dominios de calidad de vida utilizando la WHOQOL-
BREF. En esta misma linea Golubovic y Skrbic (2013), exponen un grado de acuerdo aceptable en
la evaluacion de la calidad de vida entre adolescentes con discapacidad intelectual y sus padres. Por
su parte Gomez, Verdugo y Arias (2010), quienes correlacionaron la puntuacion total de calidad de
vida entre el autoinforme y el informe de otras personas de la Escala INTEGRAL en personas con
discapacidad intelectual de tres paises latinoamericanos, reportan correlaciones estadisticamente
significativas en las puntuaciones para los participantes de Argentina y Brasil pero no para Colombia

(r=0,239; p=0,239).

De lo anterior, es oportuno sefialar que la informacién que ofrecen ambas perspectivas -la
evaluacion basada en el informe que hace la propia persona y la reportada a partir de la observacion
sistematica que pueden hacer terceros que la conocen bien- es necesaria y en lugar de parecer
contradictoria resulta ser complementaria (Gémez et al., 2015), ya que permite una visién mas
holistica de la situacién y a partir de ella, es posible estudiar la relacion o discrepancia entre las
diferentes percepciones de la calidad de vida de una persona, con el fin de que los servicios y apoyos
que se implementen, sean mas ajustados a la realidad de las personas y permitan evaluar sus efectos
en cuanto a calidad de vida, a la luz de los resultados personales y organizacionales (Verdugo et al.,

2007; Verdugo et al., 2013b).

Desde otro plano, en un estudio sobre bienestar subjetivo (felicidad subjetiva y satisfaccion
vital) de jovenes chilenos con discapacidad intelectual en relacién con la calidad de vida y el
funcionamiento familiar, se evidencia que de 40 casos, el mayor porcentaje 50,9% reporta una
felicidad subjetiva media, mientras que el 13,2% y el 11,3%, informé de una felicidad subjetiva baja y
alta, respectivamente. En cuanto a la satisfaccion vital, el 28,3% informé de una baja satisfaccion
vital, 30,2% di6 cuenta de una satisfaccion vital media y el 24,5% percibe una alta satisfaccion vital.
Adicionalmente, los investigadores encontraron una correlacioén significativa entre felicidad subjetiva

y funcionamiento familiar (Mufioz, Poblete y Jimenez, 2012)
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En el analisis por dimensiones de la escala de calidad de vida, se destaca que las personas
presentaron puntuaciones medias, mas altas, tanto en el autoinforme como en el informe de otras personas,
en las dimensiones: bienestar fisico e inclusion social, mientras que, en autodeterminacion 'y relaciones
interpersonales se presentaron las puntuaciones medias mas bajas para ambas subescalas. Las
dimensiones mejor valoradas, se constituyen en indicios de que las personas con discapacidad
intelectual en Colombia, perciben que estan logrando participar de forma mas activa en los
diferentes espacios que les brinda la sociedad y aprecian de forma positiva el ciudado que ellos hacen
de su propia salud y la atencién en general que se da a sus necesidades fisicas. De manera
complementaria, los hallazgos relacionados con las dimensiones que presentaron los puntajes mas
bajos, indican que se requieren mayores apoyos para esta poblacion en lo que respecta a brindarles
oportunidades de elegir y de tomar decisiones que les permita desarrollar diferentes niveles de
control de sus propias vidas, asi como potencializar el adecuado establecimiento de relaciones

interpersonales.

Si bien, los desarrollos en cuanto a comprension y evaluacion de la calidad de vida en
personas con discapacidad intelectual en el ambito internacional, particularmente, en algunos paises
de Europa (como Espana, Bélgica, Holanda, y Reino Unido), América del Norte, China y Australia,
han sido importantes en la dltima década, atn resultan escasas las publicaciones que dan cuenta de
los resultados de dicha evaluacién. De manera similar, en el contexto de América Latina se avanza
lentamente, a partir de la adaptacion y validacién de instrumentos, para ser utilizados en instituciones
de atencioén a personas con discapacidad. Muchas de las organizaciones y entidades no sistematizan
la informacién con el animo de divulgar la informacion, sino que adoptan estas mediciones como
indicadores de impacto de su quehacer en funciéon de la mejora de la calidad de vida de las personas
con discapacidad y su familia, aspecto legitimo, pero, que sera necesario modificar en aras de
fortalecer las demandas acuciantes de una practica basada en la evidencia, puesto que esta se
configura como uno de los requisitos en la transformacién de las practicas profesionales y

organizacionales (Schalock y Verdugo, 2013; Verdugo y Schalock, 2013).

Dicho esto, la revision de la literatura cientifica sobre calidad de vida en personas adultas con
discapacidad intelectual, muestra como un buen nimero de estudios en el contexto internacional se
refieren al constructo calidad de vida en general (Crocker et al., 2015; Gémez et al., 2010). Los
principales resultados dan cuenta de diferencias en la satisfaccién de las personas con su calidad de

vida en funciéon de los grupos de comparacion y también, en cuanto a las dimensiones de la calidad
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de vida. Por ejemplo, el estudio comparativo de calidad de vida entre grupos de Argentina,
Colombia y Brasil, evaluada a través de la Escala INTEGRAL, arroj6 diferencias significativas en la
subescala objetiva, entre los tres paises, destatacandose Colombia, por tener la puntuacién mas alta
en calidad de vida, tanto en la subescala objetiva, como en la subjetiva, particularmente, en la

dimension de autodeterminacion (Gémez et al., 2010).

También, se han publicado numerosas investigaciones orientadas a indagar sobre la
dimension de autodeterminacion, quiza, por ser este uno de los temas mas controvertidos en cuanto
a este grupo etario se refiere. En los dltimos afios se ha publicado la escala ARC-INICO dirigida a
medir con robustez psicométrica esa dimension (Verdugo, Gémez-Vela, Fernandez-Pulido, Vicente,
Badia, Gonzalez-Gil et al., 2013; Verdugo, Vicente, Fernandez-Pulido, Gémez-Vela, Wehmeyer,
Badia et al., 2014; Verdugo, Vicente, Gémez-Vela, Fernandez-Pulido, Wehmeyer y Guillén, 2015;
Vicente, Verdugo, Gémez-Vela, Fernandez-Pulido y Guillén, 2015). Asi mismo, Arellano y Peralta
(2013) y Peralta y Arellano (2014) en sus estudios afirman que la autodeterminacién se ha convertido
en uno de los principales indicadores de calidad de vida, asi como un objetivo educativo prioritatio
en el itinerario formativo de las personas con discapacidad intelectual sobre el que se debe sustentar
la planificacion y aplicacion de los servicios y programas destinados a mejorar la calidad de vida y

promover la participacién en la comunidad de esta poblacion.

Respecto a este mismo tema, Arroyave y Freyle (2009) en su estudio donde analizaron la
incidencia de un ambiente de aprendizaje apoyado en la simulacién, sobre la autodeterminacion de
un grupo de adolescentes con discapacidad intelectual, concluyeron sobre la necesidad de que la
familia y las instituciones educativas, generen alternativas para desarrollar y afianzar los niveles de
autonomia y expresion personal de esta poblacion. Resaltan como este tipo de apoyos, pueden

reducir factores que tradicionalmente han generado situaciones de exclusion social en esta poblacion.

De la misma forma, se encontraron investigaciones centradas en la dimension de derechos,
especialmente, en cuanto a participacion en la vida comunitaria y ciudadana. En este tema por
ejemplo, Emerson et al. (2013) al comparar personas con y sin discapacidad intelectual en torno a su
satisfaccion con el barrio o el vecindario en el que viven, y su participacion civica y ciudadana,
evidencian una menor probabilidad de que las personas con discapacidad intelectual reporten
satisfaccion con su vida en el vecindario, y que participen en actividades comunitarias o civicas; las

cinco razones para no interactuar socialmente con el entorno en su orden fueron: enfermedad o
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discapacidad (36%), asuntos financieros (20%), demasiadas ocupaciones (16%), no tener con quien

salir (16%) vy responsabilidades de cuidado (11%).

Referente a la dimension inclusiéon social, particularmente, en lo que tiene que ver con
inclusién laboral autores como De Jesus et al. (2009) ponen de manifiesto que el colectivo de
personas con discapacidad intelectual que logran conseguir y mantener un trabajo, todavia se
considera como privilegiado frente a quienes tienen grandes dificultades para lograrlo, mas aun en
paises donde el acceso al empleo es problema de una gran mayorfa, sin importar si poseen o no
discapacidad. Frente a los programas dirigidos a apoyar este proceso, sugieren trabajar para mejorar
tanto su calidad como su cobertura, considerando las modalidades de empleo mas adecuadas segun

las caracteristicas de los individuos y del contexto.

Del mismo modo, estudios como el realizado por Thoma et al., (2012) se han enfocado a
investigar sobre aspectos relativos al derecho a la educacién en personas con discapacidad
intelectual. Estos autores, sefialan como a partir del afio 2008 donde a través de un acto legislativo,
se brindé la oportunidad para que las personas con discapacidad intelectual en Estados Unidos,
pudieran acceder a instituciones de educacion secundaria, se puso de manifiesto lo importante que es
para esta poblacion, tener acceso a la educacion, lo que se convierte en un factor que potencialmente
mejora el acceso al empleo, sus ingresos, sus habilidades para tener una vida independiente y la
autodeterminacion. Los resultados de estos dos estudios, permiten extrapolar que el modelo de
calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2003, 2006, 2012a /2013a)
se constituyen en un enfoque apropiado para evaluar los derechos, entre los que se encuentran la
educacion y el trabajo, formulados por la Convencién de la ONU en el afio 20006, tal como se puede

apreciar en Verdugo et al. (2012).

Otros estudios, que se han enfocado en la dimensién de bienestar y satisfaccion con la vida
(Lucas-Carrasco y Salvador-Carrulla; Mcferran y Shoemark, 2013) evidencian como las personas con
discapacidad intelectual, reportan sentirse satisfechas con su vida, y documentan como existen
condiciones que se relacionan con dicha satisfaccion, como es el estado de salud. Lucas-Carrasco y
Salvador-Carrulla (2012), también identificaron diferencias estadisticamente significativas entre las
personas con discapacidad intelectual con una buena salud y aquellos que no la tenfan con relacién a
una mejor situacion financiera, mayor satisfacciéon con sus relaciones, mayor disfrute de su hogar y

una satisfaccion alta con sus habilidades para trabajar. Ademas, encontraron diferencias, aunque no
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significativas, entre las personas que vivian en su hogar o en un lugar comunitario, con relaciéon a

quienes residian en un centro de atencion a la discapacidad.

Por otra parte, se identifican trabajos en los que se informa de las implicaciones que tiene en
la vida de las personas con discapacidad intelectual, la dimension de bienestar fisico, referida
principalmente a la salud. Al respecto Martinez-Leal et al. (2011) sefialan que las personas con
discapacidad intelectual presentan un perfil de necesidades de salud diferenciado del resto de la
poblacion, mayores tasas de mortalidad y morbilidad, e incremento en la utilizaciéon de servicios de
salud. Ponen en evidencia ademas que en muchos casos sus necesidades de salud no estan siendo
cubiertas y que se presenta de escasez de recurso humano especializado, que se encuentre en

capacidad de atender y entender sus necesidades en esta area.

En este mismo sentido Lorentzen y Wikstrém (2012) sefialan que las personas con
discapacidad intelectual desarrollan una adecuada conciencia acerca de la importancia de tener
actitudes positivas relacionadas con el cuidado de su salud, entre las que destacan realizar actividad
fisica y alimentarse de forma adecauda. Otros autores se han referido en este mismo ambito, a los
diferentes indicadores de calidad de vida relacionada con la salud que son mas frecuentemente
reportados como deficientes por las personas con discapacidad intelectual, entre ellos las referidas a
las dimensiones salud general, vitalidad y salud mental (Miron et al, 2008); la dieta poco saludable a
la que se enfrenta este colectivo, la escasa actividad fisica que desarrollan (Bergstrom et al., 2013;
Lante et al., 2014); y la importancia que representa el ejercicio fisico para la autoeficacia de la
persona con discapacidad intelectual, frente a la conformaciéon de redes de apoyo social y los

cambios en cuanto a comportamientos saludables, asi como, la prevencién de la obesidad (Mitchel et

al,, 2013).

En la dimension salud se ha estudiado ademas, la relacién entre discapacidad y sintomas
psiquiatricos o trastornos de conducta (Koch et al., 2015; Garcfa-Ibafiez et al., . 2009),
identificaindose que este es un tema muy poco estudiado; y que, los escasos trabajos de prevalencia
sobre esta comorbilidad, presentan una discrepancia muy grande del 7% al 97%. Incluso, en el
contexto colombiano, se han desarrollo investigaciones en este sentido (Cérdoba, Restrepo,
Tamayo, Pefia, y Verdugo, 2010; Verdugo, Cérdoba, Restrepo, Cardona, y Pefia, 2009) y los
hallazgos confirman la comorbilidad entre trastornos psiquiatricos y discapacidad intelectual, no

obstante, existen dificultades por parte del cuidador y demas miembros de la familia, para diferenciar
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la discapacidad intelectual de los trastornos psiquiatricos, solo el 34% tenia claro el diagnostico dual,
lo que sin duda tiene implicaciones en la vinculacion a los servicios de atencion a la salud mental, en
la adherencia al tratamiento y en el riesgo de dependencia que esto conlleva, debido a que no cuenta

con oportunidades educativas, ni laborales.

De otra parte, Morisse,Vandemaele, Claes, Claes y Vandevelde (2013), orientaron un estudio
para determinar si el modelo de calidad de vida de Schalock, desde el que se concibe el presente
trabajo, es aplicable a personas con discapacidad intelectual y problemas de salud mental. El estudio
confirmo la relevancia de las ocho dimensiones del modelo conceptual de calidad de vida de
Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo 2003, 2006, 2012a /2013a) en el trabajo con personas con
discapacidad intelectual y problemas en su salud mental. Destacan la frecuencia con la que los
participantes (redes naturales y profesionales) refieren las dimensiones de bienestar emocional,
relaciones interpersonales, autodeterminaciéon e inclusion social, y de ellas, autodeterminacién y
relaciones interpersonales fueron las mas citadas por los profesionales, mientras que inclusién social
fue el dominio mas importante para las familias. Tanto los profesionales como, los miembros de la
red natural de apoyo, coincidieron al referirse con mayor frecuencia al dominio de bienestar

emocional. Entre tanto, los dominios de derechos y bienestar fisico recibieron menor atencion.

Igualmente, estudios realizados en latinoamerica como el de Vega et al. (2013), retoman el
constructo calidad de vida en adultos con discapacidad intelectual institucionalizados, desde la
perspectiva de los proveedores de servicios y desde su propia percepcion. Los principales resultados
evidencian que las personas con discapacidad intelectual y los proveedores de servicios, destacan la
importancia de sentirse bien, fisica y emocionalmente, y resaltan la importancia de la
autodeterminacion en sus vidas, mientras que el contenido de su discurso, refleja actitudes
excesivamente protectoras por parte de los profesionales de las instituciones, que no les permiten a
las personas con discapacidad intelectual, ser los actores principales de su propia vida. Coherente
con esto, el bienestar fisico y el hecho de que las personas estén sanas son dos de los fines de estas
instituciones. Asi mismo, se refieren contradicciones en la dimensién de bienestar material
relacionada con espacios e infraestructura institucional. En general, los hallazgos evidencian como se
ve afectada la calidad de vida por la institucionalizacion, especialmente, el bienestar emocional, no
obstante, desde la institucién se haga lo posible por suplir las carencias afectivas que las personas,

pueden presentar. En cuanto a la contrastacion entre los prestadores de servicios y las personas con
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discapacidad intelectual, el estudio muestra diferencias cuando se valora la propia situacion frente a

cuando se valora la vida de terceros, concretamente, de personas con discapacidad intelectual.

En sintesis, las dimensiones mejor valoradas por los participantes se asocian con el bienestar
emocional y la antodeterminacion, mientras que las menos mencionadas se relacionan con la nclusion social
y los derechos. Por tltimo, cabe resaltar que este estudio difiere de otros, mas de corte cuantitativo,
basados en este mismo modelo de calidad de vida que es el adoptado en el presente trabajo. Para
finalizar, los autores destacan la importancia de emplear metodologias mixtas para poder apreciar

una realidad tan compleja como la que aqui nos ocupa.

Algunas lineas futuras de trabajo

Dadas las satisfactorias propiedades psicométricas obtenidas en los diferentes estudios de
validacion de la Escala INICO-FEAPS, que ofrecen indicios de su transculturalidad, se considera de
interés evaluar su comportamiento en otras poblaciones, con el objetivo de realizar en un futuro
estudios multicéntricos internacionales, que permitan establecer comparaciones entre pafses y que

generen insumos para el abordaje integral de esta poblacion.

Asi mismo, se sugiere continuar en la linea de adaptacion al contexto colombiano de otras
escalas que complementen la evaluacioén de la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual como la escala de Evaluacion de la Autodeterminaciéon (ARC-INICO), tomando como

referencia los procedimientos realizados en este estudio.

A partir de estos resultados, se considera importante comenzar a introducir en el contexto
colombiano los conceptos de planificacion centrada en la persona y la importancia de la provision de
apoyos a la poblacion con discapacidad intelectual, con el fin de lograr un impacto positivo en su
calidad de vida. Ello se traduce en un desafio para los profesionales y organizaciones de tipo social,
educativo y de salud en cuanto a la busqueda de logros personales a partir de la planificacién de
programas y servicios que brinden apoyo a las personas en funcién de sus necesidades percibidas.
En adelante, la medicién de calidad de vida se debe convertir en un referente a través del cual se
pueda realizar el seguimiento a los programas dirigidos a esta poblacién y de esta forma constituirse

en un indicador de su impacto.
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Anexo 1

UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
INSTITUTO DE INTEGRACION A LA COMUNIDAD -INICO

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION
EN INVESTIGACIONES

INVESTIGACION: ADAPTACION Y VALIDACION EN POBLACION COLOMBIANA, DE LA ESCALA INICO-FEAPS
DE EVALUACION INTEGRAL DE LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL
DESARROLLO

Ciudad y fecha: Cédigo de caso:

Yo, una vez informado sobre los propdsitos, objetivos, procedimientos
de evaluacién vy los posibles riesgos que se puedan generar por mi participacién en esta investigacion
desarrollada por la Universidad de Salamanca (Espana) con apoyo de la  Universidad Auténoma de
Manizales (Colombia), autorizo a , para la realizacién de las siguientes
procedimientos, segun los instrumentos de evaluacién a mi explicados:

1. Evaluacién de variables sociodemogrdficas y clinicas.

2. Aplicacién de la version “Informe de otras personas” de la Escala INICO-FEAPS de Evaluaciéon Integral
de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo a una tercera
persona que me conozca bien y pueda responder a las preguntas alli formuladas.

3. Diligenciamiento por mi parte de la versidn “Autoinforme” de la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion
Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo con el
apoyo de una tercera persona o a través de un entrevistador.

Adicionalmente se me informd que:

e Mi participacién en esta investigaciéon es completamente libre y voluntaria, estoy en libertad de
retirarme de ella en cualgquier momento.

e No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participaciédn en este proyecto de
investigacion. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitirdn mejorar los programas
dirigidos a poblacién con condiciones similares a las mias.

e Toda la informacién obtenida y los resultados de la investigacién serdn tratados confidencialmente.
Esta informacion serd archivada en papel y medio electrénico. El archivo del estudio serd guardado
en custodia bajo la responsabilidad de la investigadora principal de este proyecto.

e Puesto que toda la informacién en este proyecto de investigacién es llevada al anonimato, los
resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas como empleadores,
organizaciones gubernamentales, companias de seguros u otras instituciones. Esto también se aplica
a otros miembros de mi familia y a los profesionales o empleados de las instifuciones que me atienden.

¢ Me haninformado que no existe riesgo alguno al aplicar este cuestionario, puesto que no se realizardn
pruebas o manipulaciones fisicas durante la encuesta.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad de manera
libre y espontdnea.

Firma persona participante en el estudio Firma acudiente

Documento de Identidad No. de Huella dedo

. , , Espacio para la huella
Proyecto aprobado por el comité de Bioética de la UAM, segun consta en el acta No 03 del 12 de 206
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Anexo 2:

UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
INTITUTO DE INTEGRACION A LA COMUNIDAD INICO

ADAPTACION Y VALIDAC[C')N EN POBLACION COLOMBIANA, DE LA ESCALA
INICO-FEAPS DE EVALUACION INTEGRAL DE LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL DESARROLLO

Cuestionario para la evaluacion de contenido utilizando criterios de expertos

Ciudad y fecha:

Nombre del evaluador:
Profesién:

Formacién Posgradual:
Experiencia laboral (en anos):
Experiencia de trabajo con poblacién con discapacidad intelectual (en anos):
Institucion donde labora:
Cargo:

Estimado profesional

A través de un proceso de investigacion se estd adaptando a poblacidén colombiana, para su posterior
validacién, la Escala INICO-FEAPS para evaluar de manera integral la Calidad de Vida de la poblacién
con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo. Esta escala fue construida por investigadores del Instituto
de Integracién a la comunidad -INICO-, de la Universidad de Salamanca, Espana y se apoya sobre el

modelo multidimensional de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo.

De acuerdo con el modelo de Calidad de Vida mencionado existen ocho dimensiones que cuando se
toman en conjunto constituyen el concepto de calidad de vida. Segun los autores originales de la Escala

estas dimensiones y los indicadores a través de los cuales se miden son:

BIENESTAR EMOCIONAL: Hace referencia a sentirse franquilo, seguro, sin agobios, no estar nervioso. Se
evalua mediante los indicadores: ‘Satisfaccién con la vida', ‘Autoconcepto’ y ‘Ausencia de estrés o
senfimientos negativos’'.

RELACIONES INTERPERSONALES: Relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien con la
gente (vecinos, companeros y otros). Se mide con los siguientes indicadores: ‘Relaciones familiares’,

‘Relaciones de pareja’, ‘Amigos’, ‘Companeros’ y ‘Sociedad’.
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BIENESTAR MATERIAL: Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se desea tener, tener una
vivienda vy lugar de trabajo adecuados. Los indicadores evaluados son: ‘Ingresos’, ‘Condiciones de la
vivienda’, ‘Condiciones del lugar de trabajo’, ‘Acceso a la informacion’, ‘Posesiones’ y ‘Servicios'.
DESARROLLO PERSONAL: Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener conocimientos y
redlizarse personalmente. Se mide con los indicadores: ‘Competencia en el Trabagjo’, ‘Resolucién de
problemas’, ‘Habilidades de la vida diaria’ y ‘Asistencia técnica’.

BIENESTAR FISICO: Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener hdbitos de alimentacién
saludables. Incluye los indicadores: ‘Descanso, suefio’, ‘Higiene', ‘Alimentacion’, ‘Actividades fisicas, ocio’,
‘Medicacion’, ‘Atencion médica’ y ‘Cuidados’.

AUTODETERMINACION: Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que quiere, cémo
quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las personas con las que estd. Los
indicadores con los que se evalUua son: ‘Autonomia’, ‘Metas’, ‘Opiniones’ y ‘Preferencias Personales’.
INTEGRACION SOCIAL: Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y participar en sus
actividades como uno mds. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de
otras personas. Evaluado por los indicadores: ‘Integraciéon’, ‘Participaciéon’ y ‘Apoyos’.

DERECHOS: Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual, que respeten su forma de

ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Evaluado por los indicadores: ‘Ejercicio de derechos’,

‘Infimidad’, ‘Confidencialidad’, ‘Igualdad’ y ‘Conocimientos de derechos’.

La Escala consta de dos versiones la primera denominada "Informe de ofras personas” y la segunda
"Autoinforme". Cada version tiene 72 items divididos en 8 dimensiones. Las versiones son paralelas, de
manera que hay correspondencia entre cada dimensién y cada item, la diferencia radica en que la
primera version se aplica a personas que conozcan directamente a la persona con discapacidad vy la
segunda a la persona con discapacidad, por eso su redaccidn se hace en tercera o primera persona.
Para algunos items la pregunta se hace de forma diferente pero sigue el sentido de su homdloga. La
escala de calificaciéon para cada item es una escala tipo Likert de cuatro puntos: (N: Nunca, A: Algunas

veces, F: frecuentemente, S: Siempre).

Por su experiencia y conocimientos en el tema, ha sido seleccionado como experto para determinar la
pertinencia y adecuacién de los items de la escala para ser aplicada a poblacidon colombiana con
Discapacidad Intelectual. En su versidn original este instrumento cuenta con comprobadas caracteristicas
psicométricas en cuanto a validez y fiabilidad, pero dadas las diferencias contextuales y lingUisticas que
pueden variar de cultura a cultura (Espana, Colombia) le solicito enmarcar su evaluacion en si los items
son pertinentes para la situacion de la poblacion con Discapacidad Intelectual en Colombia y estdn
adecuadamente formulados para ellos, sin que se pierda su correspondencia y equivalencia con el

concepto tedrico subyacente

Si estd de acuerdo en colaborar le pedimos lea detenidamente las indicaciones que se le dan y responda

segun considere. Su ayuda serd de gran utilidad, le doy las gracias de antemano.
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INSTRUCCIONES

En su calidad de experto, califique cada uno de los items que encontrard en las pdginas siguientes de
acuerdo a las propiedades que le enunciamos a continuacion, con el objetivo que esta Escala se adapte
a la poblacién colombiana con Discapacidad Intelectual.

Propiedades a evaluar:

Pertinencia: Valora la relevancia de cada item y su contribucién al objetivo general del instrumento
enmarcado en la evaluacion de la Calidad de Vida en poblacidn colombiana con Discapacidad

Intelectual

Adecuacién: Hace referencia a la claridad, comprensiéon, redaccion y lenguaje con que se expresa cada

item. Valora si el instrumento estd adaptado a las personas con Discapacidad Intelectual colombianas.

Escala de cdlificacion:

1 Pésimo

2 Malo

3 Regular

4 Bueno

5 Excelente
Indicadores Escala version “Otras personas”:

Observaciones
8|6
g8

Indicadores 2 2

T | 0
g3

Utiliza el transporte publico (autobus,

tren, taxi...) por si mismo/a (sin

supervisiéon)

Decide quién entra en sus espacios de

intimidad

. Participa en las decisiones que se foman
€n su casa

Elige la ropa que se compra

Otra persona decide la ropa que se
pone cada dia

Otras personas eligen las actividades que
hace en su tiempo libre

Valora las posibles consecuencias antes
de tomar una decisidon

Carece de metas, objetivos e intereses
personales

Expresa sus preferencias, de modo verbal

AUTODETERMINACION
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o gestual, cuando le permiten elegir

DERECHOS

Le permiten participar en el diseno de su
plan individual

Vulnera la propiedad y los derechos de
ofras personas

Las personas que le rodean respetan su
infimidad ( llaman a la puerta antes de
entrar)

Dispone de un lugar donde puede estar
solo/a si quiere

Cogen sus cosas sin pedirle permiso

En el centro se protege la
confidencialidad de su informacién de
forma adecuada (no estd accesible a
personas indebidas, no se difunde
informacion privada, etc.)

Le proporcionan informacién acerca de
las actividades de su programa individual

Se le ha informado sobre sus derechos

Le resulta dificil saber cudndo sus
acciones pueden causarle problemas
legales

BIENESTAR EMOCIONAL

Presenta sintomas de depresion

Se muestra sin ganas de nada

Presenta sintomas de ansiedad

Tiene problemas de comportamiento

Se muestra seguro/a de si mismo/a

Se muestra satisfecho/a con lo que
puede hacer en el futuro

Se muestra orgulloso/a de si mismo/a

Manifiesta deseos de cambiar su modo
de vida

Disfruta con las cosas que hace

INCLUSION SOCIAL

Participa en conversaciones con otras
personas sobre temas de interés
compartido

Acude sin problemas a lugares de su
comunidad (e.g., bares, tiendas, piscinas,
etc.)

Tiene amigos/as que no tienen ninguna
discapacidad

Estd excluido/a en su grupo de trabajo,
de ocio o de amigos/as

Le resulta dificil realizar actividades con
personas sin discapacidad

Recibe los apoyos que necesita para
hacer bien su trabajo/tarea
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Hay pocas personas dispuestas a
ayudarle cuando lo necesita

Se reconocen sus méritos, capacidades,
habilidades y aportaciones

Las personas que le rodean tienen una
imagen negativa de él/ella

DESARROLLO PERSONAL

Tiene posibilidad de aprender aquello
que le interesa

Tiene un programa individual adaptado
a sus preferencias

Se le proporcionan actividades de
formacién gue fomentan su autonomia

Carece de oportunidades para aprender
COsds nuevas

Desarrolla su trabajo/tarea de modo
competente y responsable

Muestra dificultades para resolver
problemas

Maneja su propio dinero

Se viste de forma apropiada,
dependiendo de la ocasién

Carece de las ayudas técnicas
personales que necesita

RELACIONES INTERPERSONALES

Muestra dificultades para tener o
mantener una pareja

Manifiesta tener dificultades para
mantener relaciones sexuales o afectivas

Tiene pocos amigos/as con los que salir a
divertirse

Tiene amigos/as que le escuchan
cuando tiene algin problema

Muestra emociones/sentimientos de
manera apropiada

Sus relaciones con los companeros del
centro/trabajo son buenas

Tiene buena relacion con personas de
distintas edades

La mayoria de las personas disfrutan de
sU compania

Llama, escribe o visita a las personas que
aprecia

BIENESTAR MATERIAL

Carece de dinero para comprar las
COsas que necesita

Ahorra para poder comprar cosas
especiales (ej., un regalo, ropa especial,
etc.)

El lugar donde vive es incémodo o
peligroso

El lugar donde trabaja (o donde realiza
algun tipo de actividad, por ejempilo,
ocupacional) es incémodo o peligroso

Tiene acceso a la informacion que le
interesa (periddico, television, internet,
revistas, etc.)

Tiene acceso a las nuevas tecnologias
(e.g., teléfono maovil, internet)
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Tiene las cosas que necesita para
desarrollar sus aficiones

Carece de lo necesario para vivir de
forma digna

Dispone de los servicios y apoyos que
necesita

Descansa lo suficiente

Lleva ropa sucia

Tiene malos hdbitos de higiene

Realiza deporte o actividades de ocio

Toma la medicacién como se le indica

Cuando no se encuentra bien, se lo dice
a ofras personas

Recibe una atencién adecuada en los
servicios de salud

Se redliza reconocimientos médicos (e.g..
dentista, oculista...)

Cuida su peso

BIENESTAR FISICO

Indicadores Escala versiéon “Autoinforme”

Observaciones

e

Adecuacion

Indicadores

Pertinencia

Utilizo el transporte publico (autobuUs,
tren, taxi...) por mi mismo/a (sin
supervisiéon)

Decido quién enfra en mis espacios de
intimidad

Participo en las decisiones que se toman
en mi casa

Elijo la ropa que me compro

AUTODETERMINACION

Oftra persona decide la ropa que me
pongo cada dia

Otras personas eligen las actividades que
hago en mi tiempo libre

Valoro las posibles consecuencias antes
de tomar una decisidon

Hago planes para llevar a cabo los
proyectos que me interesan

Expreso mis preferencias, de modo
verbal o gestual, cuando me permiten
elegir
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DERECHOS

Me permiten participar en el diseno de
mi plan individual

Respeto la propiedad y los derechos de
otras personas

Las personas que me rodean respetan mi
intimidad (llaman a la puerta antes de
entrar)

Dispongo de un lugar donde puedo estar
solo/a si quiero

Cogen mis cosas sin pedirme permiso

Mis monitores cuentan a ofras personas
las cosas que les digo (comentarios
privados que les hago)

Me proporcionan informacién acerca de
las actividades de mi programa
individual

Me han explicado cuales son mis
derechos

Me resulta dificil saber cudndo mis
acciones pueden causarme problemas
legales

BIENESTAR EMOCIONAL

Tengo ganas de llorar

Me siento sin ganas de nada

Me encuentro demasiado inquieto/a o
nervioso/a

Tengo problemas de comportamiento

Me siento seguro/a de mi mismo/a

Me siento bien cuando pienso en lo que
puedo hacer en el futuro

Me siento orgulloso/a de mi mismo/a

Me gustaria cambiar mi modo de vida

Disfruto con las cosas que hago

INCLUSION SOCIAL

Participo en conversaciones con ofras
personas sobre temas inferesantes

Acudo sin problemas a lugares de mi
comunidad (ej bares, tiendas, piscinas,
etc.)

Tengo amigos/as que no tienen ninguna
discapacidad

Me siento excluido/a en mi grupo de
frabajo, de ocio o de amigos/as

Me resulta dificil realizar actividades con
personas sin discapacidad

Recibo los apoyos que necesito para
hacer bien mi tfrabagjo/tarea

Hay pocas personas dispuestas a
ayudarme cuando lo necesito

Cuando hago las cosas bien, me lo
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dicen

Las personas que me rodean tienen una
imagen negativa de mi

DESARROLLO PERSONAL

Me ensenan cosas que me interesan

Tengo un programa individual adaptado
a mis preferencias

Aprendo cosas que me hacen ser mds
independiente

Tengo oportunidades para aprender
COsds nuevas

Desarrollo mi trabajo (tareas/actividades)
de forma competente y responsable

Soy incapaz de resolver problemas

Manejo mi propio dinero

Me visto de forma apropiada,
dependiendo de la ocasién

Tengo los apoyos técnicos (teclado
adaptado, ratén adaptado,
pictogramas, etc.) que me hacen falta

RELACIONES INTERPERSONALES

Tengo problemas para tener o mantener
una pareja

Me resulta dificil mantener relaciones
sexuales — afectivas

Tengo pocos amigos/as con los que salir
a divertirme

Tengo amigos/as que me escuchan
cuando tengo algun problema

Expreso mis emociones y sentimientos
delante de mis amigos/as

Me llevo bien con mis companeros de
frabajo (o centro al que acudo)

Tengo buena relacién con personas de
distintas edades

A la mayoria de las personas les disgusta
estar conmigo

Llamo, escribo o visito a las personas que
aprecio

BIENESTAR MATERIAL

Tengo dinero para comprar las cosas
que necesito

Ahorro para poder comprar cosas
especiales (ej., un regalo, ropa especial,
etc.)

El lugar donde vivo es incémodo o
peligroso

El lugar donde trabajo (o donde realizo
algun tipo de actividad o tarea) es
incbmodo o peligroso

Tengo acceso a la informacion que me
interesa (periddico, television, internet,
revistas, etc.)

Es imposible para mi acceder a las
nuevas tecnologias (ej, teléfono,
television, internet, revistas)

Tengo las cosas que necesito para
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desarrollar mis aficiones

Tengo lo necesario para vivir de forma
digna

Dispongo de los servicios y apoyos que
necesito

Descanso lo suficiente

Llevo ropa sucia

Tengo malos hdbitos de higiene

Realizo deporte o actividades de ocio

Tomo la medicacién como se me indica

Cuando no me encuentra bien, se lo
digo a ofras personas

BIENESTAR FISICO

Estoy contento/a con la atencidn que
recibo en los servicios de salud

Me hago reconocimientos médicos (ej,
dentista, oculista...)

Cuido mi peso

Comentarios y sugerencias adicionales:

Gracias por su colaboracién

Investigador: Claudia Paftricia Henao Lema. Doctorado “Avances en Investigacién sobre Discapacidad”,
Universidad de Salamanca, Espana
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Anexo 3

Escala INICO-FEAPS
Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de
personas con Discapacidad Intelectual o del
Desarrollo. Adaptacion para Colombia
Henao, C.P., Verdugo, M.A., Cdérdoba, L.
Version Original:
Verdugo, M.A., Gomez L.E, Arias B, Santamaria, M.,

Clavero D., Tamarit J.INICO- FEAPS, 2013.

MANUAL DE APLICACION

INICO, Universidad de Salamanca, Espana
2015
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Escala INICO-FEAPS: Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con

Discapacidad Intelectual o del Desarrollo. Adaptacion para Colombia

PRESENTACION E INTRODUCCION

El presente documento se constituye en el manual de aplicacién de la Escala INICO-FEAPS de
Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de poblacién con Discapacidad Intelectual o del
Desarrollo Version 1.0 adaptada a poblacién colombiana, que hace parte del proyecto de
tesis doctoral denominado “Adaptacion y validacion en poblacién colombiana, de la Escala
INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad
Intelectual o del Desarrollo”. La escala original que se sustenta en el modelo multidimensional
de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo, fue construida por investigadores del
Instituto de Integracién a la comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca en asocio con
la Confederacion Espanola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual (FEAPS). Cuenta con comprobadas caracteristicas psicométricas en cuanto a
validez vy fiabilidad, pero dadas las diferencias contextuales y lingUisticas que pueden variar de
cultura a cultura (Espana vs Colombia), en esta versidn se adecud la escala a poblacion
colombiana con discapacidad intelectual para que una vez validada pueda ser utilizada por
los diferentes profesionales e instituciones que trabajan en la provisidn de servicios a esta
poblacién en el pais, con el fin de desarrollar prdcticas basadas en la evidencia que permitan
mejorar sus resultados personales relacionados con la calidad de vida.

El objetivo de este manual de uso es complementar la informacién respecto a lo que se
pretende evaluar con cada pregunta de la escala. Este instructivo no debe leerse a la persona
gue se estd evaluando, se debe utilizar para ofrecer orientacion al informante principal y otros
informantes, o utilizarlo en el momento en que la persona que se estd evaluando pida alguin
tipo de aclaracion para evitar interpretaciones personales. Asi mismo, debe ser usado por el
entrevistador para su propio entrenamiento respecto a la aplicacién de la escala.

En la fase actual de desarrollo del proyecto, la escala se encuentra adaptada desde el punto
de vista contextual y lingUistico. A partir de la aplicacion de esta version a una muestra de
personas con discapacidad intelectual de las diversas regiones del pais, se someterd a pruebas
de validez vy fiabilidad. Por esta razén el presente manual y la versibn de la Escala aqui

contenida no se deben considerar versiones definitivas.

La Escala INICO-FEAPS proporciona informacién acerca de las dreas de la vida mds

importantes de la persona con discapacidad intelectual desde su propia perspectiva y desde
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la perspectiva de ofras personas, de manera que sea posible confrontar ambos puntos de vista
y planificar programas mds ajustados a las verdaderas necesidades de las personas. De esta
forma la escala consta de dos subescalas con formas paralelas cada una con 72 items: La
version denominada “Informe de ofras personas” que evalia la calidad de vida desde la
perspectiva de un tercero a través de preguntas que recogen aspectos observables de la
calidad de vida de la persona con discapacidad, y la version “Autoinforme” que evalia la
calidad de vida desde la perspectiva de la propia persona a fravés de los mismos items
contenidos en la versidn anterior pero enunciados en primera persona y con un lenguaje mds
simplificado. El tiempo aproximado para la aplicacién de la version “Informe de otras personas”

es de 15 minutos y del” Autoinforme” de 45 minutos.

INDICACIONES GENERALES PARA EL DILIGENCIAMIENTO DE LA VERSION ADAPTADA A POBLACION
COLOMBIANA, DE LA ESCALA INICO-FEAPS
- Ademds del presente Manual de aplicacion, cuya lectura es requerida antes de proceder a
realizar la evaluacion, es necesario el Instrumento con la Escala INICO-FEAPS, que contiene las
dos subescalas: “Informe de otras personas” y “Autoinforme” y el formato del consentimiento
informado.
- Es importante que el entrevistador antes de comenzar la evaluacién, verifique que tanto la
persona con discapacidad intelectual como el informante principal cumplan los criterios
respectivos para diligenciar las subescalas. Se debe recordar que el entrevistador es un guia y
garante de este proceso. De su trabajo depende que la informaciéon recolectada sea
completa y de buena calidad.
- No debe redlizarse la evaluacidn en el caso de que recientemente a la persona con
discapacidad intelectual le haya ocurrido algiun acontecimiento significativo que pudiera
alterar los resultados de la evaluacion (ejemplo, encontrarse en un proceso de duelo, el
diagndstico de un problema de salud, la realizacién de una intervencién quirdrgica o el cambio
de casa).
- Toda evaluacidon serd respaldada con la firma de un consentimiento informado donde la
persona acepta voluntaria y libremente su participacion en el estudio. El entrevistador
encargado de la aplicacién de la Escala deberd readlizar la lectura resumida del
consentimiento informado (se recomienda presentarlo de una manera descriptiva vy
comprensible). Una vez la persona con discapacidad intelectual y su acudiente estén de
acuerdo con lo establecido en el consentimiento y este se firme, se podrd iniciar la evaluacién.
- Cada item se puntUa teniendo en cuenta la situacién que MEJOR describa a la persona

evaluada. El formato de respuesta tiene cuatro opciones: nunca, algunas veces,
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frecuentemente y siempre. Mds adelante se explicard a que corresponde cada una de estas
opciones.

- Debe tenerse especial cuidado en que la respuesta sea coherente con el senfido de la
pregunta. Como podrd observarse hay preguntas que estdn formuladas en sentido positivo (e],
Participa en las decisiones que se toman en su casa) y otras en senfido negatfivo (No se
propone metas, objetivos o intereses personales). Se busca con ellas poder contrastar las
respuestas. De esta forma al momento de escoger la respuesta lo importante es revisar las
opciones de respuesta (nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre) y no la numeracion
correspondiente a ella (1,2,3,4 0 4,3,2,1). Esta Ultima serd tenida en cuenta sdlo al momento de
establecer las puntuaciones directas.

- Es necesario explicar y enfatizar a los participantes que no hay respuestas correctas ni
incorrectas. Se invita a que respondan de forma sincera sobre lo que piensan o sienten
respecto a las situaciones o experiencias que se describen en cada item.

- No se debe dejar ninguna pregunta sin contestar. En el caso de la versidon “Informe de otras
personas” si el informante desconoce o tiene dudas sobre algin aspecto, puede consultar a las
personas que sean necesarias para obtener una informacién precisa y completa. No debe
acudir a la persona con discapacidad que se estd evaluando pues ello podria alterar los
resultados de la evaluacion.

- Todos los items que componen las dos versiones del instrumento se puntian en una escala
numérica que va del 1 al 4. La puntuacion directa total resulta de la suma de los puntajes
obtenidos para cada item. Posterior a la validacion de la escala se establecerdn los
correspondientes baremos donde las puntuaciones directas serdn transformadas en
puntuaciones estdndar y percentiles para facilitar su interpretacion y posibilitar su comparaciéon

en el tiempo y con las obtenidas por otras personas.

INSTRUCCIONES DE APLICACION DE LA ESCALA

INFORMACION SOBRE EL ENTREVISTADOR

Datos generales de la persona responsable de todo el proceso de aplicacién de la Escala.
INFORMACION SOBRE LA PERSONA EVALUADA

La seccién de “Informacién sobre la persona evaluada”, se refiere a los datos de la persona
con discapacidad intelectual cuya calidad de vida se quiere evaluar y que por tanto, serd
quién llenard el “Autoinforme™.

DATOS DEL INFORMANTE PRINCIPAL
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El informante principal es la persona que debe diligenciar toda la informacién de la persona
evaluada, asi como el Informe de otras personas. Un informante adecuado es un profesional de
los servicios sociales, salud o rehabilitacidon, que conozca muy bien a la persona cuya calidad
de vida se quiere evaluar(al menos desde hace fres meses) y que tenga oportunidades de
observarla durante periodos prolongados de tiempo en diferentes contextos. También podrdn
ser informantes los familiares, tutores legales, amigos/as cercanos/as y personas allegadas que
conozcan bien a la persona con discapacidad intelectual.
DATOS DE OTROS INFORMANTES
Otros informantes podrdn ser personas a las que sea necesario consultar algin aspecto
recogido en la subescala “Informe de ofras personas”. Pueden ser otros profesionales, un
familiar o una persona cercana, que cumpla los requisitos para ser informante principal, pero
NUNCA la propia persona cuya calidad de vida es objeto de evaluacién. Es normal que se
deba recurrir a uno o dos informantes adicionales para completar el Informe de ofras personas.
SUBESCALA “INFORME DE OTRAS PERSONAS”
El informe de ofras personas no requiere ninguna preparacion especial previa fuera de la
lectura detenida de este manual de aplicacién. Ademds es necesario que el informante,
conozca bien a la persona con discapacidad intelectual (al menos desde hace fres meses) y
que tenga oportunidades de observarla en distinfos contextos durante periodos prolongados
de fiempo.
Ademds, el informante debe tener la posibilidad de consultar a otra persona (nunca a la propia
persona cuya calidad de vida se estd evaluando) en el caso de que se desconozca la
respuesta o se tenga duda respecto a alguno de los items por no tener oportunidad de
observar a la persona con discapacidad en un dmbito concreto.
La subescala consta de 72 items enunciados en tercera persona que recogen aspectos
importantes de la vida de una persona y que pueden ser contestados con cuatro opciones de
respuesta (nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre). Lea las siguientes instrucciones
para utilizar de forma adecuada el formato de respuesta.
‘Nunca' si la persona nunca hace o nunca le ocurre lo que se especifica en el
contenido del item. Por ejemplo, para responder al item ‘Duerme bien’, deberd marcar
la opcidn NUNCA si todos los dias de la semana la persona tiene problemas para dormir.
— ‘'Algunas veces’ si la persona hace alguna vez, o le ocurre, lo que se especifica en el
contenido del item algunas veces, pero no en la mayoria de las ocasiones (con poca
frecuencia). Por ejemplo, para responder al item ‘Duerme bien’, deberd marcar la

opcidon ALGUNAS VECES si es el caso que duerme bien sélo 2 6 3 dias por semana.
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- ‘Frecuentemente’ si la persona hace frecuentemente, o le ocurre, o que se especifica
en el item; la mayoria de las ocasiones (con mucha frecuencia). Por ejemplo, para
responder al item ‘Duerme bien’, deberd marcar la opcidén FRECUENTEMENTE si, por
ejemplo, duerme bien entre 4y é dias por semana.

- ‘Siempre’ si la persona hace o le ocurre siempre lo que se especifica en el item. Por
ejemplo, para responder al item ‘Duerme bien’, deberd marcar la opcidén SIEMPRE si,
duerme bien todos los dias (aungue haya alguna noche excepcional en la que tenga
problemas; por ejemplo, si la persona ha dormido mal un par de veces al ano, por

ejemplo, por una indigestion, puede seguir contestando SIEMPRE).

En el caso de acciones que no se llevan a cabo todos los dias, se deben utilizar criterios
proporcionales pensando en unidades de medida mayores (ejemplo, mensual o anual).

Debe asegurarse de completar todos los items de una misma subescala antes de continuar con
la siguiente y no olvidar que se puede preguntar a otros informadores en caso de duda, pero
NUNCA a la persona con discapacidad sobre la que se estd evaluando.

Finalmente, se incluye un espacio abierto para incluir comentarios y sugerencias. Si se
desconoce alguna informacion, puede informar cualquier otra persona que pueda disponer de
ella e indicarlo en el apartado ‘Datos de otros informadores’.

En el caso de que la persona que diligencia la versidon “Informe de otras personas” coincida
con la persona de apoyo que ayude a la persona con discapacidad intelectual a completar el
"Autoinforme”, resulta de especial importancia completar el “Informe de otras personas”
siempre antes que la persona con discapacidad diligencie el “Autoinforme” con el fin de no
sesgar sus respuestas. Igualmente, en este caso resulta de vital importancia que la persona de
apoyo no dirija ni influya en las respuestas de la persona con discapacidad para evitar sesgos.
Si el informante lo requiere, el entrevistador puede servirle de apoyo para leer o entender las
preguntas de la Escala o las opciones de respuesta. Sin embargo se debe asegurar que el
informante sea una persona confiable que esté en capacidad de brindar una informacion
veraz respecto a la persona evaluada.

SUBESCALA “AUTOINFORME"

El autoinforme es completado por la persona con discapacidad intelectual, con habilidades
expresivas y comprensivas suficientes para comprender las preguntas y las opciones de
respuesta. Preferentemente la persona con discapacidad ha de ser tener 18 anos o mds, tener
diagndstico de discapacidad intelectual o retardo mental que puede estar asociado o no a
otros sindromes o trastornos del desarrollo, plurideficiencias o multidéficit y debe ademds tener
habilidades de comprensidn y expresidn que les permita contestar a las preguntas incluidas en

la escala (pues varios items se refieren a este tipo de actividades y no son aplicables a personas
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qgue se encuentran escolarizadas). Al fratarse de una forma paralela, incluye los mismos
apartados que el Informe de otras personas.

La persona debe elegir enfre las cuatro opciones de respuesta (nunca, algunas veces,
frecuentemente y siempre) sin dejar ninguna pregunta sin responder. Es importante que la
persona evaluada fenga presente que no existen respuestas correctas o incorrectas, sino que lo
importante es conocer su opinidn con la finalidad de poder mejorar su vida. Resulta esencial
aclarar ademds que sus respuestas son confidenciales y que de sus respuestas no va a derivarse
NnuNCca ninguna consecuencia que pueda perjudicarle. Para responder, la persona debe
comprender el siguiente formato de respuesta:

‘Nunca'’ si ningun dia le ocurre lo que se dice en la pregunta.

‘Algunas veces' si lo que se dice en el item le ocurre alguna vez, pero no la mayoria de las
veces (es decir, con poca frecuencia; por ejemplo, algun dia que otro).

‘Frecuentemente’ si lo que dice el item le ocurre la mayoria de las veces (es decir, con mucha
frecuencia; por ejemplo, casi todos los dias).

‘Siempre' silo que dice la pregunta le ocurre siempre (por ejemplo, todos los dias).

En el caso de acciones que no se llevan a cabo todos los dias, utilice criterios proporcionales
pensando en unidades de medida mayores (ejemplo, mensual o anual).

A pesar de que el autoinforme se ha desarrollado para que pueda ser diligenciado de forma
independiente por personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, se recomienda
administrar el instrumento por medio de un una persona de apoyo con el fin de garantizar el
total entendimiento de los items y el formato de respuesta.

En el caso de utilizar una persona de apoyo, ésta debe tener especial cuidado en no influir en
la respuesta de la persona con discapacidad. Especialmente en el caso de que la persona de
apoyo v el informador que complete el “Informe de ofras personas” sean la misma persona, es
importante que complete dicho informe siempre antes de que la persona con discapacidad
diligencie el "Autoinforme” para que las respuestas de esta Ultima no influyan en su percepcién.
Para facilitar la administracion del Autoinforme se han incluido claves icénicas para las distintas
opciones de respuesta: un rectdngulo vacio para representar la opcidn nunca, un rectdngulo
con un tercio coloreado para representar la opcidén algunas veces, un rectdngulo con dos
tercios coloreados para representar frecuentemente y un rectdngulo completamente
coloreado para representar la opcién siempre. Esta constituye la principal diferencia de esta
escala con respecto a la subescala “Informe de ofras personas”. Se debe explicar a la persona
con discapacidad estd clave icdnica, y presentdrsela cada vez que se la realice una pregunta.
En todo caso, si la persona con discapacidad tiene un nivel de funcionamiento alto y

manifiesta expresamente su deseo de contestar el cuestionario de forma autdnoma, se debe

222



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

garantizar la fiabilidad de sus respuestas. Es responsabilidad de la persona de apoyo asegurar
dicha fiabilidad.
Finalmente, se incluye un apartado para escribir comentarios o sugerencias que la persona con

discapacidad, o la persona de apoyo deseen senalar.

Instrucciones para la aplicacion del Autoinforme

Como se ha mencionado previamente, resulta recomendable llevar a cabo la aplicacién del
“Autoinforme” por medio de una persona de apoyo con el fin de asegurar la total comprensiéon
de los items y del formato de respuesta (a no ser, como se especificd anteriormente, que la
persona manifieste expresamente su deseo de completarlo de forma independiente, una vez
gue una persona de apoyo haya comprobado que entfiende perfectamente las instfrucciones,
los items y las opciones de respuesta). AUn en el caso de que la persona diligencie la subescala
de forma independiente, se recomienda explicarle verbalmente las instfrucciones que se
detallan mds adelante.

La escala debe aplicarse en un horario que interrumpa lo minimo posible las actividades diarias
tanto de las personas con discapacidad como de los profesionales que trabajan con ellas, en
un lugar agradable vy libre de distracciones. No obstante, conviene aplicar la totalidad de la
escala en una sola sesion. Si no es posible, se pueden completar las preguntas que falten en
otra sesidn, siempre y cuando sean muy proximas en el tiempo. De hecho, conviene comenzar
de nuevo la evaluacidn si entre la primera sesién y la segunda pasan mds de tres dias. Para
evitar esta situacién, se recomienda que la persona de apoyo y la persona con discapacidad
dispongan de al menos una hora para la aplicacion.

La administraciéon del “Autoinforme” por parte de una persona de apoyo requiere de cierta
preparaciéon. Es importante que ésta persona esté familiarizada con los items, las instrucciones y
el formato de respuesta, asi como tener siempre presentes las recomendaciones que se
incluyen en este Manual. Si la persona de apoyo es la misma persona que ejerce el rol de
informador en la Escala “Informe de ofras personas”, debe tener especial cuidado en no influir
en modo alguno la respuesta de la persona con discapacidad.

La persona con discapacidad debe recibir informacién en un lenguaje adecuado a su nivel de
comprensidn sobre el objetivo y las caracteristicas de la evaluacién. Es esencial que la persona
esté motivada para contestar a las preguntas. Es aconsejable que la persona de apoyo
conozca bien a la persona con discapacidad y, dada la informacién personal que el
instrumento recoge, establecer con ella un clima de confianza. Si no existe una relacion
personal estrecha con la persona de apoyo se corre el riesgo de que la informacién obtenida

sea incierta o poco precisa. Por ello, se recomienda que antes de comenzar con la evaluacién,

223



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

la persona de apoyo vy la persona con discapacidad conversen sobre cuestiones generales (ej:
el tiempo, eventos deportivos, programas de television, etc.) para ayudar a reducir la ansiedad
o los nervios que la persona pudiera sentir.

Para comenzar, la persona de apoyo leerd en voz alta las instrucciones incluidas en la versidon
“Autoinforme”, poniendo especial énfasis en que no existen respuestas correctas o incorrectas y
en gue sus respuestas serdn totalmente confidenciales y por tanto no afectardn a la relacion
mantenida con ningUn profesional, familiar o persona cercana. Debe ponerse especial énfasis
en la importancia de su sinceridad, dado que el objetivo es conocer lo que piensa y siente con
el objetivo de mejorar su calidad de vida. Se deben proporcionar todas las explicaciones que
sean necesarias para motivar a la persona, garantfizar su sinceridad y asegurase que no le
guedan dudas sobre el proceso de evaluacién. Se deben brindar todas las explicaciones y la
contextualizaciéon que sea necesaria para ser las preguntas sean comprendidas. Como ya se
ha indicado con anterioridad, antes de comenzar a responder los items, la persona de apoyo
debe asegurarse de que la persona con discapacidad entiende el formato de respuesta, para
ello utilizard los ejemplos de items que aparecen en las instrucciones.

La persona de apoyo puede readlizar tantas aclaraciones o reformulaciones de cada item
Como sean necesarias para que la persona con discapacidad intelectual lo comprenda
(puede ademds incluir tales aclaraciones en el Ultimo apartado de comentarios). Para ello,
debe leer el item siempre en segunda persona y después de cada item las cuatro alternativas
de respuesta diferencidndolas claramente.

Conviene readlizar pausas marcadas entre cada respuesta y mostrarle siempre las claves
icodnicas. A continuacion, marcard la clave icdnica correspondiente a la respuesta dada por la
persona. Es muy importante no dejar ningin item sin contestar. AUn si hay preguntas que se
refieran al mismo tema, estas deben ser contestadas en su totalidad por la persona.

La persona de apoyo no debe poner especial énfasis en las respuestas, ni influir de forma
alguna en ellas. Cuando la persona sienta que varias o ninguna de las opciones de respuesta la
describe, la persona de apoyo que le ayude a completar el cuestionario debe explicarle que
se frata de algo normal, pero que debe elegir aquella que mejor describa lo que piensa o lo

que cree.

Recomendaciones especificas sobre algunas preguntas

INFORME DE OTRAS PERSONAS Y AUTOINFORME

El plan o programa individual sehalado en los items 10, 16 y 38 hace referencia a una
planificacion individualizada de acciones, servicios o apoyos en diferentes dreas (como salud,

educacién, recreacion, etc), que se proveen a la persona para que pueda desempenar sus
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actividades y para que pueda alcanzar sus metas personales. Este es un derecho que tienen las
personas con discapacidad.

Los comportamientosque vulneran la propiedad y los derechos de otras personas mencionados
en el item 11 se refieren a acciones como por ejemplo: romper vidrios, lanzar objetos a las
personas o a las casas, inferrumpir reuniones comunitarias, entre otros.

La palabra trabagjo de los items 15, 33, 41, 51, 58 hace referencia a diferentes tipos de
actividades o tareas, no necesariamente remuneradas, que redliza la persona para ocupar su
tiempo Util. Estas actividades pueden tener también un cardcter ocupacional.

Los apoyos mencionados en los items 33 y 63 hacen referencia a recursos o estrategias
destinados a promover el desarrollo, educacion, intereses y el bienestar de la persona y a
incrementar su funcionamiento individual. Los apoyos se pueden referir a otfras personas, a
apoyos tecnoldgicos (ej., tecnologias de ayuda), etc.

Las ayudas técnicas mencionadas en el item 45 hacen referencia a diferentes tipos de
productos de apoyo o elementos externos a la persona (fabricados de acuerdo a la necesidad
o de uso general), que se utilizan para ayudar o facilitar la realizacion de diferentes actividades.
Entre ellos se encuentran las sillas de ruedas, caminadores, bastones, audifonos, el sistema

braille, etc.

Muchas gracias!!!
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Anexo 4

UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
ESCALA INICO-FEAPS DE EVALUACION INTEGRAL DE LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL DESARROLLO. ADAPTACION PARA COLOMBIA
FORMATO DE REGISTRO DE INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

NUmero de caso:

Nombre y niUmero de identificacion del entrevistador:

Fecha de Enfrevista:
_ /1

Dfo/Mes/Eo

DATOS DEMOGRAFICOS Y DE INDOLE GENERAL DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

NOMBRE APELLIDOS

Fecha de nacimiento __ /_ /

No documento de identificacion

Tipo: __ CC__DNI__TI. Oftro: Dia/ Mes/ Eo

Ciudad de residencia:

Direccion:

Teléfonol: Telefono 2:

EDAD anos

GENERO [ 1] Masculino [2] Femenino

ESTADO CIVIL ACTUAL. Cual es el estado civil actual de la
persona evaluada? (sefiale una sola opcidn)

[ 1] Soltero [ 5] Unién libre
[2] Casado [9] Otro. Cudl?
[ 3] Divorciado

[ 4] Viudo

NIVEL EDUCATIVO. Cudl es el mayor nivel educativo que
ha alcanzado la persona evaluada? (sefale una sola
opcioén)

[ 0] Ninguno [ 5] Nivel técnico

[ 1] Primaria incompleta [ 6 ] Nivel tecnoldgico
[ 2] Primaria completa [ 7 1 Nivel profesional
[ 3] Secundariaincompleta [8] Posgradual

[ 4] Secundaria completa

Anos de escolaridad. Cuantos anos en total ha cursado
la persona evaluada estudios de educacién formal (sin
fener en cuenta el nivel preescolar)?: anos

SITUACION OCUPACIONAL ACTUAL. Cudll es la situacion
ocupacional actual de la persona evaluada? (sefale una
sola opcién)

[ 1] Empleado

[ 2] Trabajador Independiente
[ 3] Jubilado

[ 4] Pensionado

[ 5] Desempleado

[9] Ofro. Cudil2

AFILIACION SEGURIDAD SOCIAL. A cudl de los siguientes
regimenes de seguridad social en salud estd afiliado
actualmente la persona evaluada?

[ 0] No dfiliado
[ 1] Subsidiado

[ 3] Régimen Especial
[ 2] Contributivo

ESTRATO SOCIOECONOMICO: En que estrato
socioecondmico vive la persona evaluada? (sefale una

sola opcién)

[ 0] Sin estratificar: rural o no residencial

[ 1] Estrato 1 [ 4] Estrato 4

[ 2] Estrato 2 [5] Estrato 5
[ 3] Estrato 3 [ 6] Estrato 6.

INFORMACION SOBRE LA CONDICION DE SALUD
Diagnéstico médico principal:
Puntaje de Coeficiente Intelectual:

Recibe tratamiento farmacoldgico actualmente?:
_ SI__No. Que medicamentos:

[ 1] Educacion

INFORMACION SOBRE APOYOS Y SERVICIOS

2Qué tipo de servicio o apoyo necesita y recibe la persona

evaluada?

Necesita Recibe

No Si No Si

Ofras patologias asociadas:

[ 2] Salud (medicina general o
especializada)

[ 3] Apoyo terapéutico (Psicologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia, ect)

[3] Empleo

[ 4] Formacion artistica

[ 5] Formacion deportiva

[ 6 ] Capacitacion en un oficio

[ 7] Capacitacidon en manualidades

[8] Otro. Cudil2
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Anexo 5: ESCALA INICO-FEAPS DE EVALUACION INTEGRAL DE LA CALIDAD DE
VIDA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL O DEL DESARROLLO.
ADAPTACION PARA COLOMBIA

AUTOINFORME

Nombre:

Doc de Identificacion:
Fecha de aplicacion Dia Mes ARO

Iniciales Ciudad
entrevistador

INFORMACION SOBRE LA PERSONA EVALUADA

Nombre y Apellidos:

Fecha de nacimiento: (dia) (mes) (afio)
Documento de

identificacion:

Direccion:
Ciudad: Departamento:
Teléfono 1: Teléfono 2

Diagnéstico médico:

INSTRUCCIONES:

(Nombre de la persona), quiero que piense sobre su vida en general, en los lugares donde vive,
realiza actividades, se divierte y trabaja; sobre su familia, sus amigos y los profesionales que
conoce. Después me va a contar cdmo se siente con respecto a cada uno de estos aspectos.
Tenga en cuenta que no hay respuestas correctas ni incorrectas. Sélo quiero saber cémo se
siente y qué piensa sobre estos aspectos y que responda de la manera mds sincera.

Antes de comenzar con las preguntas, le voy a explicar las opciones de respuestas que puede
utilizar. Puede elegir entre cuatro posibilidades para responder a cada pregunta:

La opcidn ‘Nunca’ es si ningun dia le ocurre lo que se menciona en la pregunta.

La opcidn ‘Algunas veces’ es si lo que se menciona en la frase le ocurre alguna vez(es decir,
con poca frecuencia; por ejemplo, en algunas ocasiones), pero no la mayoria de las veces.

La opcidon ‘Frecuentemente’ es si lo que dice la frase le ocurre la mayoria de las veces (es decir,
con mucha frecuencia; por ejemplo, casi todos los dias).

La opcidn ‘Siempre’ es silo que dice la pregunta le ocurre siempre (por ejemplo, todos los dias).
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CLAVE ICONICA:

ITEMS PARA PRACTICAR:
“Me gusta escuchar musica”.
“Tengo problemas para dormir”.

“Leo el periddico”.

Luego de haber entendido las opciones de respuesta, le voy a entregar una serie de preguntas
acerca de su vida. Marque con una X la respuesta que cree que mejor lo caracteriza.
Recuerde gque las respuestas no son correctas ni incorrectas y que estas respuestas se utilizardn
sélo con el objetivo de tratar de mejorar las cosas que le disgustan. Por favor, responda a todas

las preguntas.

OPCIONES DE RESPUESTA:

|“N" = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente; "S" = Siempre|

-Iﬂﬂﬂﬂ

Utilizo el tfransporte publico (bus, taxi, etc.) por mi mismo/a (sin supervision 1
de nadie)
Decido quién puede entrar en los lugares de mi intimidad (por ejemplo, 1
mi habitacion, mi bano, etc.)
Participo en las decisiones que se toman en mi casa
Escojo la ropa que me pongo
Otras personas deciden la ropa que me pongo cada dia
Ofras personas eligen las actividades que hago en mi tiempo libre
Pienso en las posibles consecuencias antes de tomar una decisién
Hago planes para realizar los proyectos que me inferesan
Expreso mis preferencias cuando me permiten elegir
Puntuacion Directa Total

N

O 00 NOoN O AW
—_ —_ = NN = —

2
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I
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AUTOINFORME CODIGO DEL CASO:

| DERECHOS [ N[A[F[S]
10 Me permiten participar en el diseho de un plan individual que 1 2 3 4

favorezca mi participacion social (en aspecto relacionados con las
dreas de salud, educacién, recreacién, entre otros)

11 Respeto la propiedad y los derechos de otras personas 1 2 3 4
12 Las personas que me rodean respetan mi intimidad (por ejemplo, tocan 1 2 3 4
a la puerta antes de entrar)
13 Tengo un lugar donde puedo estar a solas, si quiero 1 2 3 4
14 Ofras personas toman mis cosas sin pedirme permiso 4 3 2 1
15 En el sitio donde realizo mi frabajo (tareas o actividades) las personas 4 3 2 1
gue se encargan de mi, le cuentan a otfras personas las cosas que les
digo(por ejemplo, comentarios privados que les menciono)
16 Me dan informacién acerca de las actividades de mi programa I{2]3]A4
individual
17 Me han explicado cudles son mis derechos 1 2 3 4
18 Me resulta dificil saber cudndo mis acciones pueden causarme 4 3 2 1

problemas legales
Puntuacién Directa Total

| | BIENESTAR EMOCIONAL (N[A[F[S]

19 Tengo ganas de llorar 4 3 2
20 Me siento sin ganas de nada

21 Me siento demasiado inquieto o nervioso

22 Tengo problemas de comportamiento

23 Me siento seguro/a de mi mismo/a

24 Me siento bien cuando pienso en lo que puedo hacer en el futuro
25 Me siento orgulloso/a de mi mismo/a

26 Me gustaria cambiar mi modo de vida

27 Disfruto con las cosas que hago

— N — — -~ X~ K
N WRNNNWW®

1
1
1
1
4
4
4
1
4

WNWWWNDNDN

Puntuacién Directa Total

| | INCLUSION SOCIAL

28 Participo en conversaciones con ofras personas sobre temas
interesantes

~d
-

S |
4

29 Asisto sin problemas a diferentes lugares de mi comunidad (por 1 2 3 4
ejemplo, cafeterias, restaurantes, almacenes, etc.)

30 Tengo amigos o amigas que no tienen ninguna discapacidad 1 2 3 4

31 Me siento excluido de mi grupo de amigos y amigas, ocio o frabajo 4 3 2 1

32 Me resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 4 3 2 1

33 Recibo los apoyos que necesito para hacer bien mi frabajo (tareas o 1 2 3 4
actividades)

34 Pocas personas estdn dispuestas a ayudarme cuando lo necesito 4 3 2 1

35 Cuando hago bien las cosas, me lo dicen 1 2 3 4

36 Las personas que me rodean tienen una imagen negativa de mi 4 3 2 1

Puntuacion Directa Total

229



Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

AUTOINFORME CODIGO DEL CASO:

OPCIONES DE RESPUESTA:

|“N" = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente; "S” = Siempre|

-IIIHHB

37 Me ensenan cosas que me interesan 2 3

38 Tengo un programa individual de acuerdo con mis gustos

39 Aprendo cosas que me permiten ser mds independiente

40 Tengo oportunidades para aprender cosas nuevas

41 Puedo desarrollar mi trabajo (tareas o actividades) de forma
competente y responsable

42 Soy incapaz de resolver problemas

43 Manejo mi propio dinero

44 Me visto de forma apropiada, dependiendo de la ocasidn

45 Tengo las ayudas técnicos que me hacen falta

NN NN
W www
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Puntuacion Directa Total

| [RELACIONES INTERPERSONALES [N |A]
46 Tengo problemas para conseguir o mantener una pareja 4 3
47 Me resulta dificil mantener relaciones sexuales o afectivas 4 3
48 Tengo pocos amigos o amigas para salir a divertirme 4 3
49 Tengo amigos o amigas que me escuchan cuando tengo algun 1 2

problema
50 Expreso mis emociones y sentimientos de acuerdo a las situaciones 1 2 3 4
51 Me llevo bien con mis companeros o companeras de trabajo o del 1 2 3 4
centro donde realizo algun tipo de actividad
52 Tengo buenas relaciones con personas de distintas edades 1 2 3 4
53 A la mayoria de las personas les disgusta estar conmigo 4 3 2 1
54 Llamo, escribo o visito a las personas que aprecio 1f2 34

Puntuacion Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

AUTOINFORME CODIGO DEL CASO:

OPCIONES DE RESPUESTA:

| “N” =Nunca; “A” =Algunas veces; “F’ =Frecuentemente;”S” =Siempre

-Illﬂﬂl!

55 Tengo dinero para comprar las cosas que necesito
56 Ahorro para poder comprar cosas especiales (por ejemplo, un regalo, ] 2 3 4
ropa especial, etc.)

57 Ellugar donde vivo es incémodo o peligroso 4 3 2 1

58 Ellugar donde trabajo (o donde realizo algun tipo de actividad o 4 3 2 1
tarea) es incémodo o peligroso

59 Tengo acceso a la informacién que me interesa (por ejemplo, 1 2 3 4
periddico, television, revistas, etc.)

60 Esimposible para mi acceder a las nuevas tecnologias (por ejemplo, 4 3 2 1
celular, internet)

61 Tengo las cosas necesarias para practicar mis actividades de mayor 1 2 3 4
interés

62 Tengo lo necesario para vivir de forma digna |2 [3]4

63 Dispongo de los servicios y apoyos que necesito 1 2 3 4

Puntuacion Directa Total

___[BIENESTARFiSicO___________________________________INJAJF[S

64 Descanso lo suficiente 1 2 3

65 Me pongo ropa sucia

66 Tengo malos hdbitos de higiene

67 Hago deporte o actividades en mi tiempo libre

68 Tomo los medicamentos que requiero tal como me lo han indicado

69 Cuando no me siento bien, se lo digo a otras personas

70 Estoy contento/a con la atencién que recibo en los servicios de salud

71  Me hago controles de salud (por ejemplo con el odontdlogo,
optémetra, especialistas médicos, etc..)

72 Cuido mi peso 1 2 3

Puntuacién Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

AUTOINFORME CODIGO DEL CASO:

Si quiere mencionar mds cosas, puede hacerlo en el siguiente espacio:

Si un entrevistador estuvo a cargo de llenar la escala y el entrevistador desea
destacar algin dato relevante relacionado con la evaluacién, puede escribirlo
en el siguiente espacio:
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

INFORME DE OTRAS PERSONAS

Informacion entrevistador

Nombre:

Doc de Identificacion:

Fecha de aplicacion Dia Mes ARO
Iniciales Macroregién  NUmero del
entrevistador Caso

Cédigo del caso

INFORMACION SOBRE LA PERSONA EVALUADA

Nombre y Apellidos:

Fecha de nacimiento: (dia) (mes) (afo)
Documento de identificacion:

Direccion:

Ciudad: Departamento:
Teléfono 1: Teléfono 2

Diagnéstico médico:

DATOS DEL INFORMANTE PRINCIPAL

Nombre de quien llena la escala:

Relacién con la persona evaluada:

Direccion: Teléfono:

Si el informante principal es un profesional o trabajador de alguna institucion a la que asiste la
persona evaluada diligenciar los siguientes datos:

Empresa:

Cargo: Antigiedad en la Instituciéon
Direccion:

Correo electrénico Teléfono:

DATOS DE OTROS INFORMANTES

Nombre de otros informantes: Relacion con la persona evaluada:
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

INSTRUCCIONES:

A continuacidn se presentan una serie de afirmaciones relacionadas con la calidad de vida de
la persona que usted va a evaluar. Por favor, marque la respuesta que MEJOR describa a dicha

persona y responda a todas las preguntas.

OPCIONES DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente; "S” = Siempre

1 Utiliza el transporte publico (bus, taxi, etc.) por si mismo/a (sin supervisidon 1 2
de nadie)
2 Decide a quién le permite entrar en los lugares de intimidad (por 1 2
ejemplo, habitacion, bano, etc.)
3 Participa en las decisiones que se foman en su casa 1 2
4 Escoge laropa que se pone 1 2
5 Oftras personas deciden por él/ella la ropa que se pone cada dia 4 3
6 Oftras personas eligen las actividades que hace en su tiempo libre 4 3
7 Valora las posibles consecuencias antes de tomar una decision 1 2
8 No se propone metas, objetivos o intereses personales 4 3
9 Expresa sus preferencias, con gestos o verbalmente, cuando le permiten 1 2
elegir
Puntuacioén Directa Total
10 Le permiten participar en el diseno de un plan individual que favorezca 1 2
su inclusiéon social (en aspecto relacionados con las dreas de salud,
educacién, recreacién, entre otros)
11 Presenta comportamientos que vulneran la propiedad y los derechos 4 3
de ofras personas
12 Las personas que le rodean respetan su intimidad (por ejemplo, tocana 1 2
la puerta antes de entrar)
13 Tiene un lugar privado donde puede estar a solas, si quiere 1 2
14 Ofras personas toman sus objetos personales sin pedirle permiso 4 3
15 En el sitio donde realiza algun tipo de trabajo (tareas o actividades) 1 2
protegen la confidencialidad de su informacién de forma adecuada
(no estd accesible a personas indebidas, no se difunde informacién
privada, etc.)
16 Le daninformacién acerca de las actividades de su programa 1 2
individual
17 Le informan sobre sus derechos 1 2
18 Le es dificil saber cudndo sus acciones pueden causarle problemas 4 3
legales

Puntuacion Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

INFORME DE OTRAS PERSONAS CODIGO DEL CASO:

OPCIONES DE RESPUESTA:

| “N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F”’ = Frecuentemente;”’S" = Siempre

| | BIENESTAR EMOCIONAL IN|A|F]|s]|
19 Presenta sintomas de depresidon 4 3 2

20 Suele estar desanimado/a

21 Presenta sinftomas de ansiedad

22 Tiene problemas de comportamiento

23 Se muestra seguro/a de si mismo/a

24 Se muestra satisfecho/a con lo que puede hacer en el futuro
25 Se muestra orgulloso/a de si mismo/a

26 Expresa deseos de cambiar su modo de vida

27 Disfruta con las cosas que hace

— N — — = NN~
N WNRNN®WW®
WNWWWN NN
O N N N

Puntuacion Directa Total

[ | INCLUSION SOCIAL mﬂﬂﬂ

28 Participa en conversaciones con otras personas sobre temas de interés 1
comun
29 Asiste sin problemas a lugares de su comunidad (por ejemplo, 1 2 3 4
cafeterias, restaurantes, almacenes, etc.)
30 Tiene amigos o amigas que no tienen ninguna discapacidad 1
31 Estd excluido/a de su grupo de trabajo, de ocio o amigos/as 4
32 Le resulta dificil realizar actividades con personas sin discapacidad 4
33 Recibe los apoyos que necesita para hacer bien sus tareas/trabajo 1
34 Pocas personas estdn dispuestas a ayudarle cuando lo necesita 4
35 Sereconocen sus méritos, capacidades, habilidades y aportes 1
36 Las personas que le rodean tienen una imagen negativa de él/ella 4
Puntuacién Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

OPCIONES DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente;”S"” = Siempre

37 Tiene la posibilidad de aprender cosas que le interesan 1 2 3 4

38 Tiene un programa individual de acuerdo a sus preferencias 1 2 3 4

39 Se le proporcionan actividades de formacioén que fomentan su 1 2 3 4
autonomia

40 Carece de oportunidades para aprender cosas nuevas 4 3 2 1

41 Desarrolla sus tareas o trabajo de forma competente y responsable 1 2 3 4

42 Muestra dificultades para resolver problemas 4 3 2 1

43 Maneja su propio dinero 1 2 3 4

44 Se viste de forma apropiada, dependiendo de la ocasién 1 2 3 4

45 Carece de las ayuda técnicas personales que necesita 4 3 2 1

Puntuacién Directa Total

46 Muestra dificultades para conseguir o mantener una pareja 4 3 2 1

47 Manifiesta tener dificultades para mantener relaciones sexuales o 4 3 2 1
afectivas

48 Tiene pocos amigos o amigas para salir a divertirse 4 3 2 1

49 Tiene amigos o amigas que lo escuchan cuando tiene algin problema 1 2 3 4

50 Muestra emociones y sentimientos en forma apropiada a la situacién 1 2 3 4
que experimenta

51 Tiene buenas relaciones con sus companeros o companeras de frabagjo 1 2 3 4
o del centro donde realiza algun tipo de actividad

52 Tiene buenas relaciones con personas de distintas edades 1 2 3 4

53 La mayoria de las personas disfrutan de su compania 1 2 3 4

54 Llama, escribe o visita a las personas por las que siente aprecio 1 2 3 4
Puntuacion Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

OPCIONES DE RESPUESTA:

“N” = Nunca; “A” = Algunas veces; “F’ = Frecuentemente; "S” = Siempre

55 Carece de dinero para comprar las cosas que necesita 4 3 2 1

56 Ahorra para poder comprar cosas especiales (por ejemplo, un regalo, 1 2 3 4
ropa especial, etc.)

57 Ellugar donde vive esincémodo o peligroso 4 3 2 1

58 Ellugar donde trabaja (o donde realiza algun tipo de actividad o 4 3 2 1
tarea, por ejemplo ocupacional) es incémodo o peligroso

59 Tiene acceso a la informacién que le interesa (por ejemplo, periddico, 1 2 3 4
television, revistas, etc.)

60 Tiene acceso a las nuevas tecnologias (por ejemplo, celular, internet) 1 2 3 4

61 Tiene las cosas necesarias para desarrollar sus actividades de mayor 1 2 3 4
interés

62 Carece de lo necesario para vivir de forma digna 4 3 2 1

63 Dispone de los servicios y apoyos que necesita 1 2 3 4

Puntuacion Directa Total

64 Descansa lo suficiente 1 2 3 4
65 Laropa que lleva puesta, suele estar sucia 4 3 2 1
66 Tiene malos hdbitos de higiene 4 3 2 1
67 Hace deporte o actividades de ocio 1 2 3 4
68 Toma los medicamentos que requiere, tal como se le indica 1 2 3 4
69 Cuando no se siente bien, se lo dice a otras personas 1 2 3 4
70 Recibe una atencién adecuada en los servicios de salud 1 2 3 4
71 Se hace conftroles de salud(por ejemplo con el odontélogo, optémetra, 1 2 3 4
especialistas médicos, etc..)
72 Cuida su peso 1 2 3 4

Puntuacion Directa Total
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Adaptacion y validacion en poblacion colombiana de la escala INICO-FEAPS

INFORME DE OTRAS PERSONAS CODIGO DEL CASO:

Si desea destacar algin dato relevante relacionado con la evaluacién, puede
escribirlo en el siguiente espacio:
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