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FE DE ERRATAS

Capitulo de Libro: Arias, B., Gdmez, L. E., Verdugo, M.A. y Navas, P. (2010). Construccién de
instrumentos de evaluacion de la calidad de vida: consideraciones metodolégicas. En M.A.
Verdugo, M. Crespo y Nieto, T. (Coords.). Aplicacién del paradigma de calidad de vida. ViI
Seminario de Actualizacion Metodoldgica en Investigacion sobre Discapacidad SAID, 2010 (pp.
39-64). Universidad de Salamanca: Publicaciones del INICO.

1. Debido a una omisién involuntaria de la cita de los autores Prieto y Delgado (2003), el epigrafe
"Ventajas del Modelo de Rasch" (pp. 55-56) debera reformularse del modo siguiente:

Ventajas del modelo de Rasch

Como ponen de manifiesto Prieto y Delgado (2003, pp. 95-96), las ventajas del modelo de Rasch
respecto a la Teoria Clasica de los Test y a otros modelos TRI han sido ampliamente difundidas
(Andrich, 1978; Ayala, 2009; Bond y Fox, 2001; Crocker y Algina, 2008; Embretson y Reise, 2000;
Wright y Stone, 1979).

Prieto y Delgado (2003) consideran que las mas relevantes son la mediciéon conjunta (i.e., los
parametros de las personas y de los items se expresan en las mismas unidades y se localizan en el
mismo continuo), la objetividad especifica (i.e., una medida solo puede ser considerada valida y
generalizable en la medida en que no depende de las condiciones especificas con que ha sido
obtenida), las propiedades de intervalo de la escala logit y la especificidad del error tipico de
medida (i.e., los parametros de los items faciles se estimaran con mas precisidn en sujetos de bajo
nivel en la variable latente, y los parametros de los items dificiles se estimaran con mas precision
en sujetos de alto nivel). Otras ventajas adicionales son la invarianza de los parametros en
distintas muestras, la posibilidad de estimar el grado de precisién con que los items individuales y
el test completo miden la variable latente, la independencia de la variable latente con respecto al
test utilizado y la posibilidad de personalizar las pruebas de medicion con el consiguiente
incremento de su eficiencia.

2. En las Referencias se ha de incluir la siguiente:

Prieto, G. y Delgado, A. R. (2003). Analisis de un test mediante el modelo de Rasch. Psicothema,
15(1), 94-100.

Capitulo de Libro: Verdugo, M.A., Navas, P., Arias, B. y Gomez, L. E.,, (2010). La conducta
adaptativa en personas con discapacidad intelectual. En M.A. Verdugo, M. Crespo y Nieto, T.
(Coords.). Aplicacion del paradigma de calidad de vida. VIl Seminario de Actualizacion
Metodologica en Investigacion sobre Discapacidad SAID, 2010 (pp. 65-81). Universidad de
Salamanca: Publicaciones del INICO.

1. En las Referencias se ha de incluir la siguiente:

Prieto, G. y Delgado, A. R. (2003). Andlisis de un test mediante el modelo de Rasch. Psicothema,
15(1), 94-100.




PROLOGO

Una de las principales lineas de trabajo del Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca es la investigacion, ya que considera
que la investigacion es la pieza clave para conseguir avanzar en las buenas practicas y pro-
porcionar servicios de calidad a las personas con discapacidad. De acuerdo con esta idea,
desde 1998 el INICO viene organizando, aproximadamente cada dos afos, el Seminario
Cientifico de Actualizacién Metodolégica en Discapacidad (SAID), ya en su VIl edicion.

Hasta ahora, los diferentes seminarios se han centrado en el debate y actualizacion so-
bre cuestiones de caracter metodolégico y formacion en técnicas de investigacion. En esta
ocasion, y bajo el titulo “Aplicacién del Paradigma de Calidad de Vida”, en cada una de las
conferencias de que consta el programa se abordaron las principales cuestiones y resultados
obtenidos en cada una de las investigaciones que forman parte del Proyecto “Aplicacion del
paradigma de calidad de vida a la intervencién con personas con discapacidad desde una
perspectiva integral”. Este proyecto se desarrolla con la financiacién de la Junta de Castilla y
Ledn al Grupo de Investigacion de Excelencia en Discapacidad: GR197, dirigido por Miguel
Angel Verdugo siendo su finalidad general desarrollar instrumentos de evaluacién de calidad
de vida con rigor cientifico y generalizar la aplicacién del modelo en diferentes ambitos de la
vida de las personas con discapacidad.

En “Aplicaciones del paradigma de calidad de vida a las personas con discapacidad in-
telectual y del desarrollo”, R. Schalock plantea como en las tres Gltimas décadas se han pro-
ducido cambios significativos en el ambito de la discapacidad relacionados con el cambio de
paradigma. A lo largo del capitulo el autor describe las caracteristicas de los tres paradigmas
que tienen impacto en el ambito de la discapacidad (discapacidad, calidad de vida, y sistema
individualizado de apoyos); resume las aplicaciones del concepto de calidad de vida a las
personas con discapacidad; y destaca algunos de los retos y oportunidades relacionadas con
el paradigma de calidad de vida.

Los dos capitulos siguientes, en cierta manera estan relacionados. Asi en “Aplicacion del
paradigma de calidad de vida: construccién de escalas de evaluacion e investigacion”, M.
A. Verdugo y cols. describen la aplicacion del paradigma de calidad de vida en el disefio y
desarrollo de escalas de evaluacion e investigacion desde una perspectiva multidimensional,
utilizando la Escala GENCAT, la Escala INTEGRAL y la Escala FUMAT. En “Construccion de
instrumentos de evaluacion de la calidad de vida: consideraciones metodolégicas”, B. Arias y
cols. completan el capitulo anterior centrdndose en los aspectos metodoldgicos y estadisticos
a tener en cuenta en el proceso de validacién de un instrumento de evaluacién e investiga-
cién, describiendo el proceso de validacién y calibracién de la Escala GENCAT.

En los capitulos siguientes se plantean la necesidad de instrumentos de evaluacion: en
“La conducta adaptativa en personas con discapacidad intelectual”, M. A. Verdugo y cols.
presentan el proceso de traduccién, adaptacion, validacién de contenido inicial y calibracién
de los items de la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS). En “La escala de
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Evaluacion de Autodeterminacién. Un instrumento en desarrollo” M. Gémez-Vela y cols.
presentan un estudio consistente en la traduccién y adaptacion de la Escala de Evaluacion
de la Autodeterminacién, dirigida a alumnos con discapacidad intelectual y dificultades de
aprendizaje. En “La deteccion precoz del autismo y el impacto en la calidad de vida de las
familias”, R. Canal y cols. insisten en la importancia de la deteccién precoz para la investiga-
cién de cara a mejorar la calidad de vida de los nifios con autismo y la de sus familias.

Finalmente, los tres dltimos capitulos presentan los resultados preliminares de algunas
investigaciones. En “Calidad de vida laboral en trabajadores en riesgos de inclusion social:
modelo explicativo, evaluacion y propuestas de mejora”, C. Jenaro y cols., a través de dos
estudios tratan de profundizar en el andlisis y la evaluacién de la calidad de vida laboral de
trabajadores en riesgo de exclusion social como son los trabajadores con discapacidad inte-
lectual. En “Calidad de vida y necesidades percibidas de las personas con discapacidad in-
telectual en proceso de envejecimiento en Castilla y Le6n: avance de resultados”, A. Aguado
y cols. presentan los primeros resultados de un proyecto de investigacion en el que intentan
profundizar en el estudio de las necesidades percibidas y los indicadores de calidad de vida
de las personas con discapacidad en proceso de envejecimiento. Y en “Participacién y cali-
dad de vida en las actividades de ocio de las personas con discapacidad”, M. Badia y cols.
presentan los primeros resultados de dos proyectos de investigacion que abordan distintos
aspectos de la participacion social de las personas con discapacidad, en concreto de nifios y
adolescentes con paralisis cerebral , y de adultos con discapacidad intelectual. Ademas pre-
sentan los resultados preliminares de las propiedades psicométricas del CAPE.

Esperamos que esta publicacion resulte de interés para los lectores y refleje la preocu-
pacion del INICO respecto a la formacion metodoldgica de los investigadores dedicados al
ambito de la discapacidad.

MIGUEL ANGEL VERDUGO

Mayo, 2010



APLICACIONES DEL PARADIGMA DE CALIDAD DE VIDA
A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y DEL DESARROLLO

RoBERT L. ScHALOCK
Hastings College, Nebraska

INTRODUCCION

Albert Einstein dijo una vez “No podemos resolver los problemas de manana pensando
de la misma manera que cuando los creamos”. Esta afirmacion es especialmente cierta res-
pecto a los términos y conceptos que empleamos para describir a las personas con discapaci-
dad intelectual y del desarrollo (DI/DD) y los métodos que empleamos para estudiar sus vidas
y los entornos que influyen en su funcionamiento y bienestar personal. En las tres Gltimas dé-
cadas hemos visto cambios significativos en el campo de la DI/DD relacionados con lo que
me referiré de forma repetida en este articulo/capitulo como paradigma, o la constelacion de
creencias y técnicas que reflejan un enfoque a un tema y proporcionan un patrén o ejemplo.

Thomas Kuhn en su fértil trabajo sobre paradigmas cientificos y cambios de paradigma
describi6 bien las cuatro fases de un cambio de paradigma. En el caso de las personas con
DI/DD el cambio de paradigma ha sido desde los conceptos de defectologia, calidad de
atencion, y servicios basados en organizaciones/agencias a un énfasis e interés en una con-
cepcion ecoldgica (persona-entorno) de la discapacidad, un concepto multidimensional de
calidad de vida y el uso de un sistema individualizado de apoyos. En este capitulo, nos refe-
riremos a cada uno de esos cambios como ‘paradigma’. Como investigadores, es importante
comprender las siguientes cuatro etapas de un cambio de paradigma puesto que la historia
deberia ser nuestra guia. Estas cuatro etapas son:

e Dudas y dificultades sobre el paradigma actual (‘fracaso en resolver el problema’).
e Rechazo del paradigma vigente (p.ej. defectologia y segregacion).

e Conflicto de paradigma que lleva a investigacion y sugiere nuevos modelos/paradig-
mas.

e Emergencia de un nuevo paradigma que: (a) parece resolver problemas que el pa-
radigma anterior no resolvia o no podia resolver; (b) atrae a conversos (‘atractivo y
esperanzador’); y (c) suficientemente abierto y por tanto comprobable.

Este capitulo tiene tres objetivos: primero, describir las caracteristicas de los tres paradig-
mas que actualmente tienen impacto en el campo de la DI/DD: el concepto de discapacidad,
el constructo de calidad de vida, y el poder de un sistema individualizado de apoyos; segun-
do, resumir las cuatro formas en que el concepto de calidad de vida se esta aplicando a las
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personas con DI/DD e impactando en la investigacién internacional sobre calidad de vida; y
tercero destacar a la comunidad investigadora algunos de los retos y oportunidades relacio-
nadas con el paradigma de calidad de vida.

CARACTERISTICAS DE LOS TRES PARADIGMAS QUE IMPACTAN EN EL CAMPO DE
LA DI/DD

En las tres Gltimas décadas hemos visto la emergencia de nuevos paradigmas sobre
cémo vemos a las personas con DI/DD, los métodos que empleamos para comprender su
condicion humana vy las estrategias que empleamos para mejorar su nivel de funcionamiento
y las oportunidades de vivir una vida de calidad. Parece, para el autor, que el campo de la DI/
DD se esta transformando actualmente debido a la emergencia en las tres Gltimas décadas de
tres paradigmas: los relacionados con el concepto de discapacidad, el constructo de calidad
de vida, y el poder de los apoyos individualizados que se basan en la evaluacién estandariza-
da de las necesidades de apoyo. Cada uno de estos paradigmas parece resolver asuntos que
los paradigmas anteriores no podian resolver, atraer a conversos (como los que acuden a este
seminario), y son lo suficientemente abiertos para permitir la investigacion y evaluacién del
impacto y utilidad de los respectivos paradigmas.

Caracteristicas del paradigma de discapacidad

Las principales caracteristicas del paradigma de discapacidad se resumen en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas del paradigma de discapacidad

e Enfasis ecoldgico (persona x entorno)

e Concepcion multidimensional del funcionamiento humano (capacidades intelectuales,
conducta adaptativa, salud, participacién y contexto)

e Bienestar personal (p.ej. calidad de vida)
e Apoyos individualizados

e Pricticas basadas en la evidencia

La mayor parte de quienes asisten a este seminario estan familiarizados con las carac-
teristicas primera y tercera (énfasis ecolégico y en el bienestar personal/calidad de vida). Las
secciones siguientes de este capitulo tratan sobre los apoyos individualizados y practicas ba-
sadas en la evidencia. En referencia a la multidimensionalidad del funcionamiento humano,
desde una perspectiva de investigacion tenemos una buena comprension de 4 de las 5 di-
mensiones enumeradas en la Tabla 1: funcionamiento intelectual, conducta adaptativa, salud
y participacion. De cualquier modo, necesitamos mas investigacién sobre el impacto de la
quinta dimensién: el contexto.

A este respecto, el contexto describe las condiciones interrelacionadas en las que las
personas viven sus vidas cotidianas. Comprender el contexto de las vidas de las personas
con DI/DD implica una perspectiva ecoldgica que se describe de forma tipica en términos
del microsistema (p.ej. el individuo y su familia y amigos cercanos), el mesosistema (p.ej. el
barrio, comunidad o servicios y apoyos basados en la comunidad) y el macrosistema (p.e;.
los patrones superiores de la cultura, sociedad, poblacién a mayor nivel, pais, o influencias
sociopoliticas). Estos diversos entornos son importantes para las personas con DI/DD pues a
menudo determinan lo que la persona hace, dénde lo hace, cuando lo hace y con quién.
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Los factores contextuales incluyen factores del entorno y factores personales que repre-
sentan el historial completo de la vida de un individuo. Tienen impacto en el individuo y asi
necesitamos comprender mejor cémo impactan en el funcionamiento humano vy los resulta-
dos personales basdandonos en las dimensiones centrales de una vida de calidad. Los ejem-
plos de estos factores incluyen:

e Factores del entorno: politicas publicas, actitudes hacia las personas con DI/DD, y
oportunidades para la vida/acceso a la comunidad, empleo y educacién inclusiva.

e Factores personales: caracteristicas de las personas, como género, edad, raza/etnia,
motivacion, estilos de vida, habitos, estilos de afrontamiento, experiencia social, ni-
vel educativo y aspectos psicolégicos individuales.

Caracteristicas del paradigma de calidad de vida

Como introduccién breve, el tema que trata el constructo de calidad de vida son las vi-
das de las personas con DI/DD vy asegurar una ‘buena vida’ para los ciudadanos con DI/DD.
Actualmente se incorporan a nivel internacional una serie de principios de calidad en las
politicas publicas y se reflejan en los servicios y apoyos prestados por las organizaciones de
DI/DD. Los principales, entre ellos, son que la calidad de vida:

e Estd compuesta por los mismos factores y relaciones para todas las personas.

e Se experimenta cuando las necesidades de una persona se satisfacen y cuando uno
tiene la oportunidad de buscar un enriquecimiento en las principales dreas de la
vida.

e Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos.
e Es un constructo multidimensional, influido por factores individuales y contextuales.

La popularidad actual y utilidad percibida del constructo de calidad de vida refleja el
hecho de que es congruente con una serie de valores postmaterialistas que estan impactando
en las politicas y practicas de prestacion de servicios relacionados con la DI/DD a lo largo y
ancho del mundo. Los principales entre estos valores son: (a) la emergencia de principios de
modernizacién cultural relacionadas con la igualdad, libertad personal y autorrealizacién;
(b) énfasis en las relaciones, espiritualidad, trabajo en red y sostenibilidad ecoldgica; (c) el
poder del comunitarismo y el capital social; y (d) el alza del individualismo responsable y de
asumir la responsabilidad en el disefio de nuestro futuro personal y social.

Caracteristicas del paradigma de apoyos

La Tabla 2 resume las cinco caracteristicas principales del paradigma de apoyos. Desde
mediados de los 80 este paradigma ha impactado de forma significativa en las politicas publi-
cas, practicas organizacionales y agendas de investigacion.

Tabla 2. Caracteristicas del paradigma de apoyos

* Premisa: Los apoyos individualizados mejoran el funcionamiento humano y una vida de
calidad.
e Base conceptual:
— Necesidades de apoyo: el patrén e intensidad de apoyos necesarios para que una
persona participe en actividades relacionadas con el funcionamiento humano nor-
mativo.
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— Apoyos: recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacién, in-
tereses y bienestar personal de un individuo y mejorar el funcionamiento humano.

- Sistema de apoyos: uso planificado e integrado de estrategias y recursos de apoyos
individualizados que incluyen los mdltiples aspectos del funcionamiento humano
en entornos mdltiples.

e Interés/intencién: (a) promover el desarrollo, educacién, intereses y bienestar de una

persona; (b) mejorar el funcionamiento humano y la calidad de vida de un individuo; y

(c) hacer de puente entre el estado presente de funcionamiento (‘lo que es’) y el estado

deseado de funcionamiento (‘lo que podria ser’).

¢ Contenido: (a) los apoyos necesarios evaluados en las principales dreas vitales; y (b) las
necesidades médicas y conductuales excepcionales.

* Proceso de puesta en marcha: (a) identificar las experiencias y metas deseadas en la
vida; (b) evaluar las necesidades de apoyo; (c) desarrollar y poner en marcha el Plan de
apoyos individualizado (PAI); (d) supervisar el progreso; y (e) valorar los resultados per-
sonales.

En la opinién del autor, hay dos necesidades relacionadas con la investigacion en cuan-
to al paradigma de apoyos. La primera es delinear claramente los componentes de un sistema
de apoyos de forma que los apoyos no se vean s6lo como otro término para los servicios.
La segunda necesidad de investigacion es avanzar el concepto de apoyos mas alla de dicho
concepto, hacia una aplicacién con base empirica basada en definiciones operativas claras
de componentes de apoyo. Esta segunda actividad es esencial para los investigadores, puesto
que permitira la valoracién del impacto de los apoyos en el funcionamiento humano vy el
bienestar personal.

Estas dos necesidades de investigacion se exponen en la 11? edicién del Manual de la
AAIDD, Intellectual Disability: Diagnosis, Classification, and Systems of Supports (Discapa-
cidad intelectual: diagnéstico, clasificacion y sistemas de apoyos) (Schalock et al., 2010).
Como se expone en el manual (pp. 115-116) el funcionamiento humano se mejora cuando
el desajuste entre persona y entorno se reduce y se mejoran los resultados personales. Puesto
que este funcionamiento es multidimensional, considera los apoyos como un medio para
mejorar el funcionamiento humano y proporciona una estructura para pensar sobre la funcio-
nes especificas implicadas en la prestacién de apoyos individualizados. A este respecto, los
tedricos de la tecnologia del funcionamiento humano, han propuesto que el funcionamiento
humano, que resulta de las interacciones entre la conducta de una persona y su entorno, esta
influido (y potencialmente mejorado) por el uso juicioso de los siete componentes de un ‘sis-
tema de apoyos’ resumido en la Tabla 3.

Tabla 3. Componentes de un sistema de apoyos

Componente Ejemplos

Sistemas organizativos Leyes plblicas, estandares profesionales

Incentivos Contratos conductuales, oportunidades

Apoyos cognitivos Sistemas de alerta médica, sistemas GPS

Herramientas Dispositivos tecnoldgicos de ayuda

Entorno fisico Acomodacién del entorno, bajada/subida de superficies de
trabajo

Habilidades/conocimiento  Programa de adquisicién de habilidades, autodiscurso positivo

Capacidad inherente Ejercicio, acoplamiento de las tareas del empleo con las habi-
lidades funcionales
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En resumen, la comunidad investigadora tiene una buena comprensioén de la caracte-
risticas principales de los tres paradigmas (discapacidad, calidad de vida, apoyos) que estdn
influyendo de forma significativa en la politicas y practicas actuales en la DI/DD. Nuestro
préximo ‘cambio de paradigma’ bien puede ser colaborar con las partes clave que incluyan
a las personas con DI/DD vy sus defensores, las organizaciones proveedoras de servicios/
apoyos, la comunidad investigadora, y las agencias generales basadas en la comunidad, para
aplicar el concepto de calidad de vida como se describe en la seccion siguiente.

APLICACIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

Cuatro principios, que son consistentes con los paradigmas de discapacidad y apoyos, han
guiado la aplicacién del concepto de calidad de vida a las personas con DI/DD. Estos son:

* Mejorar los resultados personales y familiares.

e Emplear buenas practicas.

e Basarse en evidencias.

e Proporcionar la base para mejorar la efectividad de una organizacion o sistema.

Durante las dos Ultimas décadas estos cuatro principios se han reflejado en las politi-
cas, practicas e investigacion relacionadas con: (a) la mejora de los resultados personales y
familiares; (b) el empleo de buenas practicas; (c) la determinacion de précticas basadas en la
evidencia; y (d) proporcionar la base para la mejora de la efectividad de una organizacién o
sistema. En las paginas siguientes se describen cada uno de estos usos.

Mejora de los resultados personales y familiares

Individuales (p.ej. resultados personales). Los resultados personales pueden enfocarse
desde dos perspectivas. La primera es una representacién de las dimensiones valoradas de la
vida como se reflejan en el trabajo del Grupo de Trabajo de la Organizacién Mundial de la
Salud y, mas recientemente, en la Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas
con discapacidad de 2006. La segunda y complementaria perspectiva se basa en el trabajo
reciente en el campo de la calidad de vida referida al individuo que se centra en la valida-
cion de las dimensiones centrales de calidad de vida como las que se enumeran en la Tabla
4 (columna de la izquierda). La medida de indicadores culturalmente sensibles que reflejen
cada dimensién da como resultado datos sobre resultados personales. El referente para los re-
sultados personales es el cambio en aquellos resultados personales evaluados en el individuo
a lo largo del tiempo.

Tabla 4. Dimensiones de calidad de vida referidos al individuo y a la familia

Dimensiones referidas al individuo Dimensiones referidas a la familia
Desarrollo personal Interaccién familiar
Autodeterminacién Papel de padres/madres
Relaciones interpersonales Bienestar emocional

Inclusién social Desarrollo personal

Derechos Bienestar fisico

Bienestar emocional Bienestar econémico

Bienestar fisico Participacion en la comunidad

Bienestar material Apoyos relacionados con la comunidad
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Resultados familiares. Las familias que tienen a un miembro con DI/DD y que prestan
apoyos individualizados a esa persona en el hogar reciben un impacto significativo. Este
impacto se refleja en la evolucion tanto de las politicas publicas como en el concepto de
planes de apoyos familiar. Como resultado, han surgido en el campo una serie de resultados
relacionados con la calidad de vida familiar que se une a los individuales. Se enumeran en
la Tabla 4 (columna de la derecha). Como en las dimensiones de calidad de vida referidas al
individuo, la evaluacion de indicadores sensible a la cultura para cada dimensién resulta en
resultados relacionados con la familia.

Muchos investigadores han comenzado a valorar el impacto de diversas estrategias de
intervencion/apoyos en la mejora de dimensiones especificas de calidad de vida para perso-
nas con DI/DD. En la Tabla 5 se presenta un breve resumen de los resultados hasta la fecha.

Tabla 5. Resumen del impacto de estrategias concretas de intervencion
en la mejora de los resultados personales

Categoria de resultado personal ~ Ejemplos de estrategias de mejora

Desarrollo personal Entrenamiento en habilidades funcionales, tecnologia
de apoyo, sistema de comunicacién alternativo

Autodeterminacion Hacer elecciones, metas personales, toma de decisio-
nes, involucracién personal en el PAI

Relaciones interpersonales Participacion familiar, circulo de amigos

Inclusién social Actividades en la comunidad, actividades de voluntaria-

do, roles comunitarios variados
Derechos Legales (acceso y procesos legales)
Humanos (privacidad, respeto, dignidad)

Bienestar emocional Entorno seguro, feedback positivo, entorno predecible,
mecanismos de autoidentificacion

Bienestar fisico Atencion sanitaria, asistencia en movilidad, programas
de promocién de la salud, nutricién adecuada

Bienestar material Propiedades, empleo, transporte

Emplear buenas practicas

Las buenas practicas se basan en la ética profesional, estandares profesionales y juicio
clinico informado. Ademds de estas practicas, enumeradas en la Tabla 5, hay actualmente dos
buenas practicas basadas en el paradigma de apoyos que estan siendo puestas en marcha en
muchas organizaciones orientadas al futuro y cuyo impacto esta siendo evaluado por una serie
de investigadores. Los aspectos claves de estas dos buenas practicas se resumen en la Tabla 6.

Tabla 6. Buenas practicas basadas en el paradigma de apoyos

e Practica # 1: Emplear un enfoque sistemdtico de desarrollo y supervision de los PAI

— Identificar las experiencias y metas vitales deseadas

— Evaluar las necesidades de apoyos

— Desarrollar el Plan de Apoyos Individualizados (PAI) alrededor de las dimensiones
de calidad de vida, principales actividades vitales, dimensiones del funcionamiento
humano

— Poner en practica y supervisar el estado de los objetivos de apoyos y los resultados
personales o familiares

—  Evaluar resultados personales
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e Practica # 2: poner en marcha un sistema individualizado de apoyos

— Sistemas organizacionales - Entorno fisico
— Incentivos - Habilidades/conocimiento
— Apoyos cognitivos — Capacidad inherente

— Herramientas

Basarse en evidencias

Las practicas basadas en la evidencia se basan en las mejores evidencias actuales que se
obtienen de fuentes creibles que emplean métodos fiables y validos y basados en una teoria
o base conceptual claramente articulada y con apoyo empirico. La intencion de las practicas
basadas en la evidencia es identificar, basandose en la sintesis e interpretacion de la eviden-
cia disponible, las estrategias potencialmente efectivas que faciliten: (a) las decisiones clini-
cas sobre las intervenciones, servicios o apoyos a proporcionar a las personas implicadas; o
(b) decisiones de gestion sobre la efectividad o eficiencia en una organizacion.

El autor participa actualmente en un grupo de trabajo internacional que esta desarrollan-
do y validando un modelo de proceso basado en evidencia. Tal como se ve en la actualidad,
los cuatro componentes del modelo de proceso implican:

e Establecer las practicas en cuestion a nivel del individuo (p.ej., evaluacion, diagnés-
tico, clasificacion, desarrollo de un sistema de apoyos) o de la organizacion (p.ej.
estrategias de calidad).

e Evaluar la evidencia producida a nivel del individuo (p.ej. resultados personales y/o
indicadores conductuales/médicos de cambios) y/o de la organizacion (p.ej. resulta-
dos organizacionales e indicadores de calidad).

e Valorar la practica basada en la evidencia respecto al método de recogida de eviden-
cia empleado.

e Interpretar la evidencia obtenida sobre la base de tres criterios: la calidad de la evi-
dencia, la robustez de la evidencia y la relevancia de la evidencia.

Proporcionar la base para la mejora de la efectividad de una organizacion o sistema

En opinién del autor la sostenibilidad futura de las organizaciones de DI/DD implicara
demostrar su efectividad y eficiencia. Aunque no se expone en este documento, la eficiencia
de una organizacioén es el grado en que la organizacion produce los resultados personales y
organizacionales planeados (p.ej. unidades de servicio, coste por unidad, nimero de perso-
nas ubicadas en entornos mds independientes, productivos e integrados en la comunidad) en
relacién al empleo de recursos.

La efectividad es el grado en que una organizacién o sistema logra los resultados bus-
cados relacionados con los resultados organizacionales y personales. En este contexto, se
requerird de forma creciente a las organizaciones que recojan e interpreten los datos e infor-
macion sobre los resultados personales experimentados por los receptores del programa y los
resultados organizacionales. Las definiciones de cada uno son:

e Resultados organizacionales: productos referidos a la organizacién que resultan de
los recursos que un programa emplea para lograr sus metas y las acciones y/o proce-
sos puestos en practica por un programa para producir estos resultados (p.ej. nimero
de personas ubicadas en entornos comunitarios mas independientes, productivos e
integrados).
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e Resultados personales: los beneficios relacionados con la calidad de vida derivados
a los receptores de los programas que son resultado, directa o indirectamente, de las
actividades y servicios/apoyos de los programas.

Mejorar la efectividad de una organizacion requiere la aplicacion de buenas practicas
y practicas basadas en evidencias que producen mejoras en el funcionamiento de uno vy el
bienestar personal (como se refleja en las dimensiones de calidad de vida). Es integral para
ese proceso:

* Identificar y centrarse en predictores significativos de resultados personales/familia-
res y organizacionales.

e Desarrollar equipos de alto rendimiento basados en los principios de:

— Alineacion horizontal (evaluacién>>desarrollo de PAl>>valoracion de resulta-
dos).

- La organizacién que aprende (tutorias de datos, dominio personal, sinergias,
autodireccion, mentores, solucion creativa de problemas, conocimiento tacito,
informacién/evidencia basada en investigacion, pensamiento de derecha a iz-
quierda, feedback, valoracion).

e Desarrollar colaboraciones y redes.

RETOSY OPORTUNIDADES

A pesar del progreso hecho hasta la fecha, todavia hay una serie de retos y oportunida-
des para la comunidad investigadora respecto al paradigma de calidad de vida. Pensando ya
en el VIII Seminario Cientifico (SAID), la comunidad investigadora necesita responder a cua-
tro cuestiones clave sobre la utilidad del paradigma de calidad de vida durante lo que podria
ser una oportunidad en un breve lapso de tiempo. Estas cuatro cuestiones son:

1. ;Resuelve su uso los problemas asociados con el paradigma anterior (p.ej. defectolo-
gia y segregacion)?

2. ;Mejora su uso el funcionamiento humano, la inclusién y la equidad?

3. ¢Reduce su uso la discrepancia entre los resultados personales valorados por las per-
sonas con DI/DD vy las personas sin DI/DD?

4. ;Mejora su uso la efectividad y eficiencia de una organizacién vy, por tanto, la soste-
nibilidad de la organizacién?

En conclusién, los paradigmas nunca son estaticos. Siguen evolucionando y cambiando
basados, en gran medida, en cuan bien resuelven los asuntos y problemas que se afrontan.
Actualmente, hay tres paradigmas que impactan en los servicios, apoyos y vidas individuales
de las personas con DI/DD: el concepto de discapacidad, el constructo de calidad de vida y
el uso de un sistema de apoyos. Hasta qué punto estos tres paradigmas hacen una diferencia
real en las vidas de las personas con DI/DD depende de muchos actores y colaboraciones:
quienes hacen las politicas son cruciales; los proveedores de servicios y apoyos son esencia-
les; las personas con DI/DD como parte activa se da por hecha, y la investigacion transdisci-
plinar y transcultural es un deber.
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En este capitulo describimos la aplicacion del paradigma de calidad de vida en la cons-
truccion de escalas de evaluacion e investigacion desde una perspectiva multidimensional.
Para ello, utilizaremos a modo de ejemplo tres de las escalas desarrolladas por el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) en los Gltimos anos. Sobre todo, ha-
remos referencia al proceso de desarrollo de la Escala GENCAT (Verdugo, Arias, Gémez y
Schalock, 2008a, 2008b, 2009, 2010), dirigida a la evaluacién objetiva de la calidad de vida
de adultos usuarios de servicios sociales y que ha servido de modelo en el proceso de de-
sarrollo de otros instrumentos similares en el ambito internacional (vid. Verdugo, Schalock,
Goémez y Arias, 2007). En menor medida, haremos referencia también a la Escala INTEGRAL
(Verdugo, Gémez y Arias, 2007; Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009; Verdugo, Gémez,
Schalock y Arias, en prensa), que permite la evaluacion objetiva y subjetiva de la calidad de
vida de adultos con discapacidad intelectual y cuyo proceso de desarrollo también ha ser-
vido de modelo a otros instrumentos internacionales (p.ej., van Loon, van Hove, Schalock y
Claes, 2008), y a la Escala FUMAT (Gémez, Verdugo, Arias y Navas, 2008; Verdugo, Gémez
y Arias, 2009), cuyo objetivo consiste en la evaluacién objetiva de personas mayores y perso-
nas con discapacidad.

La construccion de un instrumento de evaluacion es una tarea ardua que debe basarse
en un proceso sistematico en el que se preste una atencion especial tanto a nivel metodo-
l6gico como a nivel conceptual. Por ello, a lo largo de las siguientes paginas trataremos de
sintetizar muy brevemente las principales consideraciones conceptuales y proporcionar una
vision general del proceso de disefio y desarrollo de una escala multidimensional de calidad
de vida centrada en el contexto. En el capitulo sobre Construccion de instrumentos de eva-
luacion de la calidad de vida: Consideraciones metodologicas de este libro nos centramos
mas en los aspectos estrictamente metodoldgicos y estadisticos que deben tenerse en cuenta
en el proceso de validacion de un instrumento de evaluacién e investigacion (especialmente
en los mejores modos de proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura interna

1 Este articulo se ha escrito en el marco de los proyectos de investigacion PSI2009-10953 y SEJ2006-12575/PSIC
financiados por el Ministerio de Ciencia e Innovacién y por el Ministerio de Educacion y Ciencia respectivamente, asf
como del Grupo de Excelencia sobre Discapacidad GR 197 de la Junta de Castilla'y Ledn (B.O.C. y L. de 27-4-09; Orden
EDU/894/2009). Los autores agradecen la colaboracién imprescindible que ha tenido de todos los centros y profesiona-
les en el trabajo de campo.
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de la escala), mientras en éste nos centraremos en aspectos mds generales y conceptuales del
proceso de disefio y desarrollo, dirigidos sobre todo a proporcionar evidencias basadas en el
contenido de la escala. Para ello, haremos referencia a las cuestiones que se detallan a con-
tinuacién: (a) la importancia de la revision de la literatura y la definiciéon del constructo; (b)
el valor de la construccion de un pool de items adecuado; (c) su validacion por parte de ex-
pertos en la poblacién objetivo; (d) validacién por parte de grupos de discusion, con la par-
ticipacion de las personas interesadas (usuarios, familiares y profesionales); (e) la realizacién
de un estudio piloto; y (f) la aplicacién a una muestra representativa de la poblacién objetivo.
El Gltimo punto de esta secuencia seria: (g) el analisis de las propiedades psicométricas de
la escala. Dada la extension de este Gltimo punto, dedicaremos el capitulo de Construccion
de instrumentos... a describir los métodos de andlisis mas recomendados en la validacién de
instrumentos de evaluacién de la calidad de vida centrados en el contexto y a aportar algu-
nas de las consideraciones metodolégicas mas importantes a tener en cuenta. Terminaremos,
sin embargo, el capitulo, dando un paso mds para sefalar las principales aplicaciones o usos
de la evaluacién del constructo de calidad de vida (y, consecuentemente, de la aplicacion
del paradigma) a nivel del microsistema, del mesosistema y del macrosistema, asi como para
plantear los nuevos retos y lineas de investigacién emergentes en la aplicacion del paradigma

de calidad de vida.

12 FASE: REVISION DE LA LITERATURA Y DEFINICION DEL CONSTRUCTO DE CALIDAD
DE VIDA

El hecho de realizar una revisiéon exhaustiva y sistematica de la literatura y de contar con
un constructo bien definido son cuestiones de maxima importancia en el proceso de desarro-
llo de un instrumento que son olvidadas por los investigadores con una frecuencia excesiva.
Sin duda, la definicion del constructo de calidad de vida —sus dimensiones e indicadores— es
un paso esencial y que muchos consideran el mds dificil (vid. Churchill, 1979; Nunnally y
Bernstein, 1994). Una evaluacién puede infrarrepresentar un constructo si se obvian aspectos
importantes del constructo, o puede mostrar una varianza no explicada por el constructo si se
incluyen factores que estan poco relacionados con él.

En la evaluacion de la calidad de vida —especialmente en el ambito de la discapacidad
intelectual—, sin embargo, la evaluacién de los resultados personales relacionados con la ca-
lidad de vida de las personas es en la actualidad un proceso conceptual y psicométricamente
claro: quien construye un instrumento de evaluacién debe sustentarse siempre en un marco
teérico que defina claramente el constructo a medir, asi como las conductas observables li-
gadas a aquél mediante definiciones semanticas. Las cuestiones que hacen referencia a estas
conductas son las que deben plasmarse en los items del instrumento (Verdugo, Schalock et
al., 2007; Verdugo et al., en prensa).

El modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002/2003)

Antes de nada, queremos distinguir el concepto ‘calidad de vida individual’ de otros
utilizados abundantemente en la literatura cientifica en los que se han llevado a cabo nota-
bles desarrollos del concepto e impulsado modelos de importancia indudable, como el de
calidad de vida familiar (p.ej., Summers et al., 2005) o calidad de vida relacionada con la
salud (p.ej., Diaz y Bados, 2009; WHOQOL Group, 1998). Asi, mientras estos modelos estan
mas centrados en aspectos concretos, en este capitulo hablamos de un concepto que aborda
la calidad de vida desde una perspectiva mas amplia. Entre los modelos de calidad de vida
individual, destaca por su mayor repercusién en el dmbito de la discapacidad el propuesto
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por Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007). La investigacion realizada en la Gltima década
ha servido para desarrollar especialmente este modelo tedrico, identificar las dimensiones
y sus indicadores centrales, y guiar su aplicacién en la planificacion centrada en la perso-
na, en la evaluacion de resultados y en la mejora de la calidad (Schalock, 2004; Schalock
y Verdugo, 2002/2003). No obstante, si bien es cierto que las implicaciones del modelo de
Schalock y Verdugo han sido principalmente en el dmbito de la discapacidad intelectual, en
la actualidad su aplicacion se esta extendiendo a muchos otros colectivos con discapacidad y
en riesgo de exclusion social y necesidades de apoyo (p.ej., personas mayores, personas con
problemas de salud mental, personas con discapacidad fisica o personas con drogodepen-
dencias, VIH o SIDA).

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

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y
resultados personales que, como se muestra en la Figura 1, se organizan en distintos nive-
les. Las dimensiones de calidad de vida propuestas en el modelo son: Bienestar emocional,
Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar fisico, Auto-
determinacion, Inclusién social y Derechos. Las dimensiones basicas de calidad de vida se
entienden como “un conjunto de factores que componen el bienestar personal” (Schalock y
Verdugo, 2003, p. 34).

Como Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) sefialan, es importante comprender que
(a) la importancia relativa de las dimensiones mencionadas varia de unas personas a otras e,
incluso, a lo largo de la vida de una persona; (b) aunque las valoraciones de estas dimensio-
nes varian de unas personas a otras y de unas regiones a otras, existe cierto consenso inter-
nacional sobre su importancia y estructura (Aznar y Castanén, 2005; Chou y Schalock, 2009;
Jenaro et al., 2005; Schalock et al., 2005; Xu, Wang, Xiang y Hu, 2005).

Figura 1. Estructura del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003)
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Las dimensiones de calidad de vida se operativizan mediante sus indicadores centrales
(Cummins, 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003;
Schalock et al., en prensa; Verdugo et al., en prensa), que se definen como “percepciones,
conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el
bienestar de una persona” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34). Continuamente se plantea la
necesidad de desarrollar indicadores especificos para cada dimensién sensibles a la cultu-
ra concreta en la que se va a realizar la evaluacién. Por ello, es comdn encontrar en cada
investigacion distintas propuestas de indicadores, si bien lo cierto es que tales diferencias
suelen ser muy ligeras. A la hora de elegir unos indicadores de calidad especificos, hay que
tener en cuenta una serie de consideraciones generales. Los criterios para la seleccién de un
indicador se basan en si éste se relaciona funcionalmente con la consiguiente dimension de
calidad de vida, si mide lo que supuestamente mide (validez), si es consistente entre personas
o evaluadores (fiabilidad), si mide el cambio (sensibilidad), si refleja Gnicamente los cambios
en la situacion concerniente (especificidad) y si es abordable, oportuno, centrado en la per-
sona, puede ser evaluado longitudinalmente y es sensible a la cultura (Schalock y Verdugo,
2002/2003). Otras consideraciones mds concretas han sido recientemente apuntadas por
Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009); tales criterios se reflejan en la Tabla 1.

Tabla 1. Criterios de seleccion de los indicadores
(Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009)

Los indicadores seleccionados deben:

1. Parecer validos a las personas implicadas (p.ej., individuos, familias y profesionales).
2. Poder evaluarse y tener solidez psicométrica.

3. Estar conceptualmente vinculados a un modelo de calidad de vida y abarcar la exten-
sion del concepto de calidad de vida (y, por tanto, definirla).

Tener un potencial de mejora que maximice el bienestar personal.
5. Ser facilmente comprensibles y comunicables.

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

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

8. Reflejar aspectos como la innovacion, la solidez y la rentabilidad.
9. Ser globales.

10. Reflejar situaciones que no sean ni muy excepcionales (puesto que su escasa frecuen-
cia no permitird identificar tendencias ni patrones razonables) ni muy comunes (pues-
to que probablemente no capten los cambios ni las fluctuaciones).

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

Esta perspectiva de evaluacién y uso de resultados personales recoge los tres cambios
principales que se han producido en la teoria y estrategias de evaluacién a lo largo de las dos
dltimas décadas (Schalock, 2001). En primer lugar, responde al planteamiento teérico actual
de la evaluacién de programas que explica cémo influyen los inputs de programas (p.ej.,
priorizar la mejora de la calidad de vida) y los factores externos en los resultados personales.
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Asi, facilita la comprension del funcionamiento de los programas y permite identificar los
objetivos y la metodologia de la evaluacion (Chen, 1990; Donaldson y Gooler, 2003). En
segundo lugar, se ha impuesto el pluralismo metodol6gico como método principal de evalua-
cién de los indicadores de calidad y de los resultados personales (Denzin y Lincoln, 2000;
Fishman, 2003; Schalock, 2005). Y, en tercer lugar, la evaluacion centrada en la persona se
ha convertido en una cuestion normativa, lo que ha implicado que: (a) la evaluacién no se
centre s6lo en resultados personales, sino que tenga en cuenta también las estructuras forma-
les e informales que producen esos resultados; (b) las organizaciones tengan la posibilidad
de aprender a usar la informacion resultante de la evaluacién para cambiar sus programas y
mejorar los resultados personales (Schalock y Verdugo, 2007); y (c) se utilice la informacion
para transformar o modificar las estructuras formales e informales (Hodges y Hernandez,
1999; House, 1991; Newcomer, 1997; Patton, 1997). Una revision mas exhaustiva de la
concepcién de calidad de vida segin el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003) puede
encontrase en Gomez (2010) y Gémez, Verdugo y Arias (en prensa).

La decision de la evaluacién objetiva o subjetiva de la calidad de vida

En la evaluacion de la calidad de vida existe un consenso acerca de que, dependiendo
del objetivo y la perspectiva del instrumento desarrollado, los indicadores de calidad de vida
se pueden utilizar para evaluar el bienestar percibido por la persona o las experiencias y cir-
cunstancias de la vida de la persona. Siguiendo esta linea, Schalock y Felce (2004) recomien-
dan una clara distincién entre la evaluacién subjetiva y la evaluacién objetiva de calidad
de vida que se torna en una cuestién esencial cuando nos enfrentamos a la ardua tarea de
desarrollar un instrumento, pues de tal decisiéon dependeran fundamentalmente el contenido
y la formulacion de los items. Defienden que si un evaluador pretende determinar si las per-
sonas con discapacidad estan satisfechas con la vida al igual que otros grupos de poblacién,
entonces es importante evaluar el bienestar subjetivo y compararlo. Si las puntuaciones son
diferentes, es necesario analizar los factores personales o ambientales que puedan explicar
tales diferencias. Asi pues, para evaluar resultados personales y desarrollar programas centra-
dos en la persona es recomendable utilizar autoinformes o escalas subjetivas contestadas por
la persona cuya calidad de vida se quiere evaluar. Por otro lado, si el objetivo del evaluador
consiste en llevar a cabo la evaluacion del disefio ambiental, la mejora de los programas de
prestacion de servicios y los cambios organizacionales de un modo sensible, es necesario
emplear indicadores objetivos de experiencias y circunstancias vitales. Para ello, se reco-
mienda utilizar cuestionarios basados en la observacién directa de experiencias y las circuns-
tancias personales.

Asi, una vez contamos con un marco teérico que define el constructo que se pretende
medir, el siguiente paso en el desarrollo de un instrumento de evaluacién consiste en deter-
minar la finalidad de la evaluacién a la cual debe contribuir el instrumento y la poblacién a
la que estd destinado.

A modo de ejemplo: la Escala GENCAT y la Escala FUMAT tienen como objetivo la eva-
luacién objetiva de la calidad de vida de los usuarios de los servicios sociales; puesto que se
pretendia que ambas fueran sensibles a los cambios organizacionales, los disefios ambienta-
les, los programas de atencién e intervencion, y las actividades de mejora de la calidad, las
escalas estan formadas por items objetivos y observables por un observador externo (p.ej.,
profesionales o familiares), pues de acuerdo con la investigacion son los que pueden ser sen-
sibles a los cambios, mientras que los items subjetivos son mas dudosos en ese sentido (Scha-
lock y Felce, 2004; Verdugo et al., 2005). Sin embargo, la Escala INTEGRAL pretende llevar
a cabo una evaluaciéon comprehensiva de la calidad de vida de adultos con discapacidad
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intelectual, por lo que ademas de la evaluacién objetiva, se incluye una escala subjetiva que
contiene items que deben ser contestados por la persona evaluada y que recogen la percep-
cién de ésta sobre aspectos subjetivos de calidad de vida (p.ej.,’Me siento satistecho conmigo
mismo’).

22 FASE: CONSTRUCCION DE UN POOL DE ITEMS Y VALIDACION POR EXPERTOS Y
GRUPOS DE DISCUSION

Una vez delimitada la finalidad del instrumento y la poblacién a la que esta dirigido,
llega el momento de definir correctamente el dominio, es decir, el conjunto de indicadores
mas apropiados para representar bien el nivel de los sujetos en el constructo que se pretende
evaluar. Como se ha mencionado anteriormente, el constructo de calidad de vida se entiende
compuesto por ocho dimensiones. Las dimensiones basicas de calidad de vida se definen a
su vez a través de indicadores centrales; es decir, a través de percepciones, conductas o con-
diciones especificas de las dimensiones de calidad de vida. Estos indicadores se evaltan pos-
teriormente mediante la formulacién de items concretos que reflejan resultados personales.

a)  Construccion de un pool de items

Siguiendo con el ejemplo de la Escala GENCAT, recogimos items de otros instrumentos y
se formularon otros nuevos hasta construir un banco formado por mas de 200 items referidos
a 39 indicadores, a las 8 dimensiones del modelo y a los tres niveles del sistema (macrosis-
tema, mesosistema y microsistema). A continuacién el equipo de investigacion seleccion6
entre aquellos items referidos al mesosistema y al microsistema (que son los niveles en los
que se evaltan resultados personales), los 116 items que consideraron mas adecuados para
evaluar las 8 dimensiones y los 39 indicadores.

Existen diversos textos que resumen las principales recomendaciones para redactar items
adecuados. Stanley y Hopkins (1972) y Ebel (1972) proporcionan sugerencias sobre la formu-
lacién de items abiertos y con formato ‘verdadero/falso’” o de eleccion miltiple. Wesman
(1971) hace una magnifica revision de la literatura sobre la formulacién de items y propor-
ciona una serie de recomendaciones muy valiosas. Nunnally y Bernstein (1994) defienden
que todas las recomendaciones pueden resumirse en una sola: claridad. Un item adecuado
no puede ser ambiguo ni entendido de distinto modo por distintos respondientes. Por ello
conviene, en primer lugar, utilizar un lenguaje apropiado y adecuado al nivel de las personas
a las que se dirige el instrumento. En segundo lugar, los items deben ser cortos y simples, se
deben evitar modismos y expresiones excesivamente coloquiales. Asimismo, es importante
evitar el uso de enunciados que se refieren a dos acciones o dos aspectos diferentes (p.ej.,
mis companeros me insultan y golpean). En cuarto lugar, no deben utilizarse items con alta
probabilidad de que todos los respondientes respondan de igual modo, pues tales items dan
lugar a escasa variabilidad y ello afectara a la validez del instrumento. Para evitar el conocido
sesgo de la aquiescencia, se recomienda combinar items de valencia positiva y negativa; sin
embargo, debe tenerse en cuenta que de ello también se derivan desventajas (p.ej., los items
negativos tienden a saturar alto en un factor y los positivos en otro factor), por lo que convie-
ne sopesar bien tales ventajas y desventajas en el disefio del instrumento.

Finalmente, otra cuestién importante a tener en cuenta es el formato de respuesta (pues
también determinara el modo de formular los items). Ahora, la primera consideracién impor-
tante consiste en decidir entre escalas dicotémicas (p.ej., si/no o verdadero/falso) o politémi-
cas (p.ej., escalas Likert o de frecuencia). El principal inconveniente de las primeras radica en
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su tendencia a proporcionar distribuciones poco equilibradas (p.ej., todos responden ‘si’) y
dan lugar a poca variabilidad. Las segundas, en cambio, dan lugar a una mayor variabilidad,
pero el problema radica en elegir el nimero de opciones de respuesta. En este sentido, es
importante tener en cuenta que mas de 7 opciones de respuesta confunden al respondiente
y no proporcionan mayor fiabilidad ni validez. Ademas, si los destinatarios son personas con
problemas de expresién o comprensién (como personas mayores o personas con discapaci-
dad intelectual), consideramos que no debieran superarse las cinco opciones de respuesta.
Por nuestra experiencia, defendemos ademas las escalas con un ndmero par de opciones
para evitar la tendencia de las personas a escoger la opcion central que apenas proporciona
informacioén. Otras sugerencias generales sobre la formulacién de los items son: (a) evitar el
adverbio “no” y otras expresiones que incluyeran términos de negacién, puesto que confun-
de a quien cumplimenta la escala; y (b) en el caso de los cuestionarios con un sistema de
respuesta basado en una escala de frecuencias, evitar cualquier expresion que implique fre-
cuencia, puesto que entraria en conflicto con el sistema de respuesta.

b)  Consulta a jueces expertos

Con animo de aportar mds evidencias de validez de contenido a los items seleccio-
nados, la idoneidad, importancia y observabilidad de los 116 items de la Escala GENCAT
fueron sometidos al juicio de 73 jueces expertos en los distintos colectivos y procedentes de
distintas comunidades auténomas (como puede comprobarse el nimero de jueces utilizado
en este estudio es inusitado en trabajos de similares caracteristicas). Para analizar la concor-
dancia entre los expertos, utilizamos (y recomendamos) andlisis de concordancia cuantita-
tivos y cualitativos. Los andlisis cuantitativos se realizaron para los criterios de idoneidad,
importancia y observabilidad para cada uno de los colectivos implicados y para cada una de
las ocho dimensiones de calidad de vida. Se emple6 la metodologia cualitativa para analizar
la informacién adicional aportada por los jueces (nuevos items e indicadores, comentarios,
sugerencias y reformulaciones).

Para analizar el acuerdo entre los jueces, se calcularon los coeficientes de concordancia
originales (B,) y los coeficientes de concordancia ponderados (B",) (Bangdiwala, 1987). Los
coeficientes originales tienen en cuenta solamente los acuerdos estrictos (p.ej., los dos jueces
asignan la misma puntuacion al item). Sin embargo, la versién ponderada permite conocer
los acuerdos parciales (p.ej., los jueces proporcionan puntuaciones en mayor o menor medi-
da alejadas de la diagonal, por ejemplo: 9 y 10). Para interpretarlos, puede resultar dtil la Ta-
bla 2. En todo caso, en la mayor parte de las investigaciones suelen considerarse adecuados
coeficientes superiores a ,400.

Tabla 2. Interpretacion de los valores de los coeficientes de concordancia B"

Fuerza de la concordancia  Pobre Débil Moderada  Buena Muy buena
Valor del coeficiente ,000-,200 ,201-,400 ,401-600 ,601-,800 ,801-1

Una vez comprobada la concordancia entre los jueces, conociamos sus acuerdos y
discrepancias con respecto a la idoneidad, la importancia y la observabilidad por grupos de
jueces en las ocho dimensiones y en la escala total. Sin embargo, desconociamos atn las
puntuaciones otorgadas en cada caso. Por este motivo, el siguiente paso consistié en cal-
cular los rangos promedios de los items de cada una de las dimensiones y se compararon
atendiendo a la especialidad de los jueces mediante la prueba de andlisis no paramétrico
Kruskal-Wallis. Esta prueba es una alternativa a la prueba F del andlisis de varianza para di-
sefios de clasificacion simple. En este caso se comparan varios grupos utilizando la mediana



26 MIGUEL ANGEL VERDUGO, LAURA E. GOMEZ, BENITO ARIAS Y PATRICIA NAVAS

de cada uno de ellos en lugar de la media. Aquellos items en los que los jueces mostraron
discrepancias significativas fueron eliminados (n = 22). Finalmente, a fin de salvaguardar la
validez de contenido, a la hora de seleccionar los items se primé en primer lugar la idonei-
dad que segln los expertos tenia el item para medir la dimension, seguida de la importancia
para evaluar la calidad de vida de la persona vy, finalmente, la observabilidad. Ademas, se
consideré que debian eliminarse los items que mostraran una gran dispersién o un mayor
grado de desacuerdo global. En consecuencia, se seleccionaron los items que cumplieron los
requisitos siguientes: (a) Mostrar puntuaciones elevadas en idoneidad e importancia (M > 8)
y poca variabilidad (DT < 2,5); y (b) mostrar puntuaciones razonables en observabilidad (M
> 6) y poca variabilidad (DT < 3). En este caso, 20 items no cumplieron los criterios y fueron
eliminados. De este modo, se eliminaron 42 items del banco inicial y, entre los restantes, el
equipo de investigacion seleccioné los 55 mas adecuados segun las puntuaciones otorgadas
por los jueces. Ademds, se incluyeron 9 de los 15 items que propusieron los expertos, por lo
que la version inicial de la escala quedo compuesta por 64 items.

c)  Grupos de discusion

A pesar del exhaustivo trabajo realizado mediante la consulta a jueces expertos, decidi-
mos dar un paso mas para confirmar la validez de contenido del instrumento construido. Para
ello, utilizamos la técnica de grupos de discusion (focus groups). Los grupos focales requie-
ren de procesos de interaccion, discusion y elaboracién de unos acuerdos dentro del grupo
acerca de la tematica propuesta por el investigador, en nuestro caso, los indicadores e items
de calidad de vida propuestos en el primer borrador de la Escala GENCAT.

Esta técnica puede utilizarse como un método mas para dotar de validez de contenido
a un instrumento de evaluacion, puesto que da lugar a conclusiones y acuerdos entre los
participantes —que son producto de la interaccion entre las partes involucradas en dicha
evaluacion-—. Se trata de un modo de confirmar si los indicadores e items elegidos son impor-
tantes para ellos, identificar problemas con los items y afiadir nuevos items o indicadores que
podrian haber sido pasados por alto ya no sélo por el equipo de investigacién, sino también
por los expertos consultados. Es mas, la participacion en un grupo focal tiene innumerables
ventajas tanto desde el punto de vista cognitivo como psicolégico. La oportunidad de ser par-
te de un proceso participativo y tener poder de decision favorece el compromiso de los par-
ticipantes con el producto de la investigacion. Asi, mediante la puesta en marcha de grupos
focales se pretendi6é concretamente que:

e Miembros de los distintos colectivos para los que esta dirigida la Escala GENCAT va-
lidaran los items e indicadores propuestos.

* Los participantes propusieran items nuevos si lo consideraban necesario.

e Se implicaran usuarios, familiares y profesionales de los distintos colectivos cuya ca-
lidad de vida se pretende evaluar.

Cada uno de los cinco grupos focales —uno por colectivo implicado, a excepcion de los
grupos sobre drogodependencias y SIDA/VIH, que se unieron en uno s6lo— estuvo formado
por un moderador y 8-14 personas, entre ellas, usuarios de servicios sociales del Instituto Ca-
talan de Asistencia y Servicios Sociales (ICASS), familiares de éstos y profesionales que traba-
jaban con ellos. En el desarrollo de los grupos focales se dispuso de una sala independiente
en cada uno, con una configuracion en forma de “U”. Cada uno de los participantes disponia
de un cartel de identificacién para facilitar la comunicacién. El tiempo estipulado para la
discusion fue dos horas. Para realizar la tarea, los participantes contaban con una lista que in-
cluia los indicadores de calidad de vida y los items del primer borrador de la Escala GENCAT.
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El moderador, ademas de esta lista, disponia de una guia de discusion con las cuestiones a
tratar, y unas hojas de registro para anotar sistemdticamente los comentarios, aportaciones y
conclusiones del grupo.

La tarea se realizé dimensién por dimensién. Tras leer detenidamente los items de los
que constaba cada dimension, se discutia sobre las siguientes preguntas estimulo:

1. ;Considera que el indicador/item afecta a la calidad de vida de este colectivo?
2. ;Considera que medir ese indicador/item es importante para ese colectivo?

3. ;Cree que los items que miden este indicador son observables para un evaluador ex-
terno?

4. ;Piensa que falta algin indicador/item importante para medir esta dimensién?

Puesto que la informacién obtenida fue recogida de forma sistemética, se realizé a con-
tinuacién un andlisis cualitativo de la misma para cada grupo, y después un andlisis global
de las respuestas de todos los grupos. Las conclusiones obtenidas se pueden resumir en lo
siguiente:

1. Todos los items e indicadores propuestos fueron considerados como importantes,
idéneos y observables por los participantes, ratificando asi los resultados obtenidos
en la consulta a jueces de la fase anterior. Por lo tanto, no se planteé eliminar algin
item.

2. Se propuso reformular o matizar algunos items en todos los grupos dirigidas a mejo-
rar la expresion y precision de lo evaluado.

3. Se propusieron algunos items nuevos en los grupos (n = 11), pero ninguno era ex-
clusivo de uno de los colectivos sino que eran aplicables a la poblacién en general.
Entre los items propuestos, cinco se incorporaron a la escala piloto.

De este modo, se mantuvieron los 64 items que componian la version inicial de la esca-
la'y se incluyeron 5 propuestos por los grupos de discusion. Por tanto, mediante el proceso
descrito, la version final de la escala quedé compuesta por 69 items.

32 FASE: REALIZACION DE UN ESTUDIO PILOTO

Una vez que contamos con un pool de items suficientemente amplio, formulados ade-
cuadamente y que representen bien el constructo de calidad de vida, conviene realizar un
estudio preliminar o un estudio piloto con el fin de obtener algunas estimaciones iniciales
de validez y la fiabilidad. Este estudio piloto es una fase frecuentemente olvidada en muchos
estudios de las ciencias sociales, lo que nos ha llevado a ver en muchos colegas enormes
frustraciones tras aplicar sus instrumentos a un ndmero muy elevado de personas para darse
cuenta al final de todo el proceso de que no estaban evaluando aquello que pretendian o que
podian haber corregido a tiempo muchos errores. Por ello, queremos hacer hincapié en esta
fase tan frecuentemente postergada.

A este respecto, conviene tener presentes dos recomendaciones: (a) el tamafio de la
muestra en los estudios pilotos suele oscilar entre los 100 y los 300 sujetos; sin embargo, las
cifras dependen del nimero de items y si el instrumento es multidimensional y tiene muchos
items, son necesarias muestras con mas de 300 participantes; y (b) la estimacion inicial de la
fiabilidad, medias, varianzas, correlaciones entre los items y estructura factorial nos ayudara
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a eliminar aquellos items que no muestran tener las propiedades psicométricas adecuadas, a
reformularlos e incluir otros nuevos.

42 FASE: APLICACION A UNA MUESTRA REPRESENTATIVA DE LA POBLACION

En toda investigacion cuyos resultados se pretenden generalizar a una poblacién de-
terminada es siempre fundamental llevar a cabo un buen procedimiento de muestreo. Sin
embargo, pese a la extrema importancia del muestreo en cualquier procedimiento cientifico,
es frecuente encontrar alin muchas deficiencias y limitaciones en la utilizacién de las mues-
tras por parte de los investigadores. En las ciencias sociales continda siendo habitual asumir
supuestos como el de uniformidad (las caracteristicas poblacionales son mds o menos cons-
tantes en toda su extension, luego cualquier porcion es representativa del total) o el supuesto
de disposicion aleatoria (la poblacién no es uniforme en cuanto a los valores de las variables
evaluadas, pero se distribuye de forma aleatoria en la poblacién). Sin embargo, consideramos
que asumir estos supuestos es poco adecuado dado que no debemos olvidar que nuestro ob-
jeto de estudio son las personas. Es precisamente por este motivo por el que hemos prestado
especial atencién y cuidado en la selecciéon de la muestra utilizada en la elaboracién de la
Escala GENCAT.

La seleccién de dicha muestra se llevé a cabo mediante un disefio muestral probabilisti-
co, estratificado (con afijacion de la muestra uniforme y proporcional en funcién del nimero
de centros existentes en cada dmbito geografico) y polietdpico. Un muestreo probabilistico
es aquél que se basa en el principio de equiprobabilidad; es decir, aquél en el que todos los
individuos tienen la misma probabilidad de ser elegidos para formar parte de la muestra v,
consiguientemente, todas las posibles muestras de tamafio n tienen la misma probabilidad
de ser seleccionadas. Las unidades que pertenecen a la muestra se seleccionan mediante un
procedimiento aleatorio, de tal modo que al ser un muestreo probabilistico se asegura la re-
presentatividad de la muestra extraida.

Entre los métodos de muestreo probabilisticos, encontramos los muestreos estratificados,
que consideran estratos o categorias tipicas diferentes entre si y poseen gran homogeneidad
respecto a alguna caracteristica. En este tipo de muestreo, la probabilidad de que un indi-
viduo sea seleccionado en la muestra dependerd del estrato al que pertenezca. En nuestro
caso, estratificamos segun el tipo de colectivo al que se dirigian los servicios y segtn el am-
bito geografico en el que se ubicaba el centro proveedor de tales servicios. Con este tipo de
muestreo se pretende garantizar que todos los estratos de interés estén representados adecua-
damente en la muestra. Cada estrato funciona de forma independiente, pudiendo aplicarse
dentro de ellos un muestreo aleatorio simple o un muestreo aleatorio sistematico para elegir
los elementos concretos que formaran parte de la muestra. La distribucién de la muestra en
funcién de los diferentes estratos se denomina afijacion, y puede ser de diferentes tipos:

a) Afijacion simple o uniforme: a cada estrato le corresponde el mismo nimero de ele-
mentos muestrales.

b) Afijacion proporcional: la distribucién se hace de acuerdo con el tamafio de la po-
blacién en cada estrato.

c) Afijacién optima: la distribucién tiene en cuenta la previsible dispersion de los resul-
tados, por ello se considera la proporcién y la desviacion tipica. No obstante, este
tipo de afijacion tiene poca aplicaciéon ya que, como ocurrié en nuestro estudio, no
se suele conocer la desviacion o no es aplicable dada la naturaleza de las variables.
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Finalmente, dada la complejidad de la situacién real de muestreo con la que nos enfren-
tabamos, empleamos un muestreo polietapico. Este tipo de muestreo se caracteriza por ope-
rar en sucesivas etapas y emplear en cada una de ellas el método de muestreo (probabilistico
0 no) mas adecuado.

Llegados a este punto, debemos hacer especial hincapié en la importancia que tuvo el
contacto telefénico en la alta tasa de respuesta alcanzada en el estudio (3.029 participantes
de 4.500 escalas enviadas; p.ej., una participacién aproximadamente del 67%). Frecuen-
temente, en investigaciones de este tipo, suele solicitarse la colaboracién a los centros por
correo electrénico o correo postal. Sin embargo, el contacto telefénico, como ocurrié en este
caso, es determinante para que muchos de los participantes se decidan a participar. El con-
tacto telefénico requiere de mucho mas tiempo y esfuerzo que otros medios pero asegura la
obtencion de una mayor tasa de respuesta.

Finalmente, una vez contamos con los datos obtenidos de la aplicacién del instrumento
a una muestra representativa de la poblacién objetivo, llega el momento de iniciar el andli-
sis de datos para proporcionar evidencias de su validez y fiabilidad. Como senaldbamos al
inicio de este capitulo, remitimos al lector interesado en las consideraciones metodolégicas
que deben tenerse en cuenta en esta fase al capitulo especifico sobre ello en este libro. En la
siguiente seccion, para terminar nuestras consideraciones acerca de las aplicaciones del pa-
radigma de calidad de vida, nos centraremos ahora en las aplicaciones concretas del modelo
de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) que, en parte, explican
también las repercusiones tan importantes que tal modelo esta teniendo en el ambito de las
discapacidades intelectuales y del desarrollo y su extensién a otros colectivos en riesgo de
exclusion social y con necesidades de apoyos. Finalizaremos, ademds, el capitulo sefalando
los que consideramos son los principales retos y lineas futuras de investigacion en la aplica-
cién del paradigma de calidad de vida.

APLICACION DEL MODELO DE SCHALOCK Y VERDUGO (2002/2003)

En sintesis, podemos agrupar las aplicaciones del modelo de calidad de vida en el ambi-
to de los sistemas y en cuatro objetivos principales (Figura 2).

Figura 2. Aplicaciones del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003)
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Nuevos retos y lineas emergentes en la calidad de vida

Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) aglutinan en seis los nuevos retos y oportuni-
dades que se plantean en el campo de la calidad de vida: (a) el concepto de calidad de vida
como agente de cambio; (b) la evaluacion y el feedback de la calidad de vida como parte
integral del funcionamiento de las organizaciones y sistemas; (c) los usuarios como actores
clave; (d) la redefinicién del papel de las organizaciones; (e) las nuevas estrategias de gestion;
y (f) la mejora de la calidad como un proceso continuo. Tras la revision de la literatura, el pro-
fesor Robert L. Schalock y nosotros anadiriamos un reto u oportunidad mas: (g) el desarrollo
de una teoria de la calidad de vida.

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

El uso de los datos e informacién sobre calidad de vida para su mejora se convierte en
la lente a través de la cual se puede ver, evaluar y comprender las circunstancias personales
y el rendimiento de la organizacién y del sistema. En este sentido, resulta importante evitar
la creencia de que la evaluacién por si sola conduce a la calidad; los cambios deben basarse
en recontextualizar la calidad y repensar la mejora de la calidad (p.ej., no dejar de cuestionar
y validar mediante investigaciones cientificas nuestras asunciones, modelos e indicadores de
calidad de vida). Finalmente, nos encontramos ante el reto de determinar hasta qué punto
el concepto de calidad de vida, como modelo de prestacién de apoyos y servicios, resulta
igualmente aplicable a otro tipo de poblaciones y sistemas. Los datos disponibles hasta aho-
ra sugieren que podria ser aplicable a otras poblaciones, incluyendo personas de la tercera
edad, personas con trastornos mentales o del comportamiento, personas con drogodepen-
dencias, personas con sindrome de Down, autismo, nifios y adolescentes (Alcedo et al.,
2008; De Maeyer et al., 2009; Gardner y Carran, 2005; Gémez et al., 2008; Gémez-Vela y
Verdugo, 2009; National Core Indicators, 2005; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Verdugo y
Sabeh, 2002).

b)  La evaluacion de la calidad de vida como parte integral del funcionamiento de las orga-
nizaciones y sistemas

En este sentido, los retos que se plantean aluden a: (a) desarrollar y poner en marcha un
proceso de supervision interna centrado en la persona ademds del posible proceso de super-
vision externa; (b) conseguir el apoyo de los lideres de las organizaciones y de los sistemas
para facilitar los resultados personales de las personas en situacion de desventaja social; (c)
minimizar los costes en términos de tiempo, recursos y asesoria de recoleccién de datos y
andlisis de mdltiples fuentes de informacion mediante la realizacion de preguntas mas ajus-
tadas, la toma de decisiones basadas en los datos y acudiendo a sistemas de gestiéon continua
de la informacién, integrados e informatizados; y (d) incluir en las actividades de investiga-
cién y evaluacion las perspectivas de usuarios y proveedores con la asesoria técnica de inves-
tigadores y evaluadores (Gomez y Gomez-Vela, 2006, Gémez, Verdugo y Arias, 2007; Keith
y Bonham, 2005; Keith y Ferdinand, 2000; Shogren et al., en prensa; Sirgy, 2001; Tamarit,
2005; van Loon, 2008, 2009).

¢) Los usuarios como actores clave

Deben ser los usuarios quienes identifiquen sus propios resultados personales y se
conviertan en actores clave de la gestion organizacional y de la investigacién-accién parti-
cipativa. Ademas, es necesario equilibrar la influencia de los intermediarios, reconociendo
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sus limitaciones y potencialidades (p.ej., resultan especialmente Utiles a la hora de evaluar
indicadores objetivos, determinar qué apoyos se necesitan y, si existen, en qué medida estan
resultando eficaces; sin embargo, resultan menos efectivos para evaluar indicadores de cali-
dad de vida subjetivos y para definir resultados personales).

La evaluacién y la mejora de resultados personales se ha convertido hoy en una cuestion
clave a la que debemos hacer frente del mejor modo posible (Bonham et al., 2004; Keith,
2007; Schalock, Bonham et al., 2008; Schalock, Verdugo et al., 2008; van Loon et al., 2008;
Verdugo, Schalock et al., 2007). El reto consiste en que tal evaluacién y las consiguientes
mejoras se estan produciendo hoy al mismo tiempo que se discute y evalda la utilidad de los
modelos légicos en los que tales actividades se sustentan (Isaacs, Clark, Correia y Flannery,
2009; Schalock y Bonham, 2003; Schalock et al., 2007).

d) La redefinicion del papel de las organizaciones

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

e) Nuevas estrategias de gestion

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

f)  El proceso de la calidad como un proceso continuo

El acercamiento a la mejora de la calidad como un proceso continuo de reduccién de la
discrepancia entre los resultados personales evaluados y los indicadores comunitarios supone
para las organizaciones y sistemas: (a) la integracion de datos (p.ej., nétese que los resultados
personales pueden ser agregados en el nivel de los proveedores y sistemas, y complementa-
dos por otros indicadores del nivel de sistemas como por ejemplo la renovacion del perso-
nal); (b) el proceso de mejora debe ser transparente; basarse en datos fiables y validos y estar
orientado hacia las prioridades de las personas; y (c) demostrar los beneficios de plantear la
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mejora de la calidad como un proceso continuo (p.ej., responder el porqué de cambiar de
situacion, los costes, etc.)

g) El desarrollo de una teoria de la calidad de vida

Llegados a este punto, resulta importante clarificar la distinciéon ente modelos operativos
y modelos l6gicos. Ambos presentan fases de desarrollo similares (Gugiu, Rodriguez y Cam-
pos, 2007), proporcionan un marco integrador para la evaluacion y las estrategias de inter-
vencion (Cooksy, Gill y Kelly, 2001), asumen que la informacién sin utilidad es informacion
sin ningln valor y pueden utilizarse como una herramienta de planificacién y orientacion
de la actuacion (Kaplan y Garrett, 2005; Millar, Simeone y Carnevale, 2001). Sus diferencias
estriban, en cambio, en su propésito o foco de atencién: un modelo logico incluye las bases
subyacentes, la teoria y las asunciones de un programa, incorpora las conexiones explicativas
entre los inputs y los resultados, identifica los factores que afectan a las variaciones en los re-
sultados del programa y proporciona un enfoque de sistemas que representa el camino hacia
un resultado deseado; en contraposicion, los modelos operativos convierten el constructo en
una entidad con la que se puede operar, incluyen su definicién, el marco conceptual y de
medida, sus componentes y sus aplicaciones potenciales.

Los modelos l6gicos y operativos se encuentran en el nivel de resultados del modelo 16-
gico. La viabilidad y fortaleza de un programa o modelo légico depende en gran medida de
la viabilidad y validez de la variable resultado que se utiliza, lo que enfatiza la necesidad de
desarrollar instrumentos de evaluacion de resultados personales relacionados con la calidad
de vida que se basen en un modelo operativo que se formule y valide a través de los procesos
que hemos descrito anteriormente en este mismo capitulo. Asi, la ausencia de evaluaciones
validas de los resultados (variables dependientes como, por ejemplo, la autodeterminacion)
ha limitado considerablemente la utilidad de los modelos l6gicos y las generalizaciones que
pueden realizarse a través de ellos (Isaacs et al., 2009; Stancliffe y Lakin, 2005).

A nuestro modo de ver, un modelo operativo derivado y formulado empiricamente cons-
tituye la base para el desarrollo de una teoria de calidad de vida con la que los resultados
puedan ser explicados, cuyas asunciones puedan probarse empiricamente y con la que pue-
dan realizarse predicciones fiables. En este sentido, es mucho el trabajo que queda por hacer,
en esta linea parece recomendable continuar con el estudio de las variables moderadoras y
mediadoras que podrian incluirse en el modelo operativo de calidad de vida para poder avan-
zar asi hacia una verdadera teoria (Schalock et al., en prensa; Verdugo y Schalock, 2009).

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

CONCLUSION

El constructo de calidad de vida ha evolucionado desde una nocién meramente sensi-
bilizadora hasta convertirse en un agente de cambio que guia las politicas y las practicas de
los profesionales y los servicios preocupados por el bienestar de las personas mas desfavo-
recidas o en riesgo de desventaja social. A pesar de las mdltiples definiciones y los diversos
modelos tedricos existentes, existe hoy un acuerdo comdn en cuanto a los aspectos basicos
del concepto: su multidimensionalidad, la influencia de factores ambientales y personales, su
aplicabilidad a todas las personas y la implicacién de aspectos objetivos y subjetivos.

Entre los modelos existentes, consideramos el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003,
2007, 2008) como el mas adecuado para fomentar la investigacién e innovacién en los ser-
vicios y programas por tres razones: (a) retine todos los criterios que consideramos que un
modelo tedrico Gtil debe cumplir; (b) dispone de mayores evidencias acerca del desarrollo y
validacién de su marco conceptual; (c) es el mds citado en el d&mbito internacional en los ulti-
mos anos; y (d) proporciona indicaciones claras acerca de la utilidad y aplicacién del modelo
para la evaluacion y mejora de resultados personales relacionados con la calidad de vida en
los distintos niveles.

La construccién de escalas para evaluar la calidad de vida individual ha sido y es una
tarea prioritaria para promover innovaciones y mejoras centradas en la persona en el ambito
de la discapacidad y de los servicios sociales. Las tareas que aqui se han descrito, al igual
que las que se describen en el capitulo de Construccion de instrumentos..., a pesar de su ex-
haustividad y rigor, son susceptibles de una mejora continua. Y precisamente esa es la tarea
en la que ahora nos encontramos, fundamentando las propiedades psicométricas con nuevos
analisis, promoviendo la aplicabilidad de las escalas en distintos entornos organizacionales
y sociales, incorporando el uso de la tecnologia, y evaluando su aplicacién para mejorar su
construccion.
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En este capitulo describimos algunas consideraciones metodoldgicas a tener en cuenta
en la construccion de escalas de evaluacion e investigacion desde una perspectiva multidi-
mensional. Dado que en el capitulo ‘Aplicacion del paradigma de calidad de vida: construc-
cion de escalas de evaluacion e investigacion’ nos centramos en el disefio y desarrollo de
instrumentos (y en la forma de proporcionar evidencias de validez basadas en el contenido),
ahondaremos ahora en el siguiente paso logico tras la aplicacién de un instrumento a una
muestra representativa de la poblacién objetivo: el analisis de los datos obtenidos (especial-
mente en los mejores modos de proporcionar evidencias de fiabilidad y validez basadas en la
estructura interna de la escala). Como en el capitulo anterior, utilizaremos a modo de ejemplo
el proceso de validacion y calibracion de la Escala GENCAT (Verdugo, Arias, Gémez y Scha-
lock, 2008a, 2008b, 2009, 2010), dirigida a la evaluacion objetiva de la calidad de vida de
adultos usuarios de servicios sociales y que ha servido de modelo en el proceso de desarrollo
de otros instrumentos similares en el ambito internacional (cfr. Verdugo, Schalock, Gémez y
Arias, 2007). Deciamos en el capitulo precedente, que la construccién de un instrumento de
evaluacién es una tarea ardua que debe basarse en un proceso sistematico en el que se preste
una atencion especial tanto a los aspectos metodolégicos como a los conceptuales. Puesto
que ya hicimos referencia a las consideraciones conceptuales, nos centraremos ahora mds en
los aspectos mds estrictamente metodolégicos y estadisticos que deben tenerse en cuenta en
el proceso de validacién de un instrumento de evaluacion e investigacion. Para ello, haremos
referencia a las cuestiones que se detallan a continuacion: (a) evidencias de validez basadas
en la estructura interna de la escala; (b) evidencias de validez basadas en las respuestas; (c)
evidencias de fiabilidad de la escala; y (d) evidencias de fiabilidad de los items.

TEORIA CLASICA DE LOS TESTS, TEORIA DE RESPUESTA AL ITEM Y MODELOS DE ECUA-
CIONES ESTRUCTURALES

Como sefaldbamos, tras la construccion de los items y la aplicacion de la escala a una
muestra representativa, el siguiente paso logico en el proceso de desarrollo de un instrumento
de evaluacién consiste en la constatacion de sus propiedades psicométricas (segtin la Teoria
Clasica de los Tests) o la calibracién de los items (segtin la Teoria de Respuesta al ftem). Para
ello, es necesario contar con procedimientos de validacién rigurosos que hagan de dicha
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herramienta la mas idénea entre las de su mismo tipo, si es que las hubiere. A la descripcién
de este proceso de validacién, que aglutina un conjunto de estudios encaminados a recoger
suficientes evidencias para dotar de una base cientifica al significado de las puntuaciones ob-
tenidas por una prueba en un uso concreto (Messick, 1989), esta dirigido este capitulo.

Podriamos decir que el objetivo ahora consiste en relacionar las respuestas de las per-
sonas a los items con el constructo de calidad de vida, tarea que puede llevarse a cabo de
diversas formas. En la actualidad, son basicamente tres los modelos psicométricos que cuen-
tan con mayor difusion (Jones y Thissen, 2007): (a) el modelo de la Teoria Clésica de los Tests
(TCT en adelante); (b) los Modelos de Medida encuadrados en los Modelos de Ecuaciones
Estructurales (‘Structural Equation Modeling’, SEM); y (c) los modelos de Teoria de Respuesta
al ftem (TRI en adelante).

Para estudiar la validez de un instrumento, los expertos han empleado tradicionalmente
la TCT, un modelo lineal simple que ha sido dominante en la investigacion durante gran parte
del siglo XX y que mantiene una vigencia notable todavia en nuestros dias (Muniz, 2003). Su
facilidad conceptual y su sencillez de calculo hacen que, en la actualidad, siga siendo fre-
cuente el uso de esta teoria planteada por Spearman en 1904 (Hambleton y Jones, 1993). Se
denomina TCT al conjunto de principios teéricos y métodos cuantitativos derivados de ellos
que fundamentan la construccién, la aplicacién, la validacién y la interpretacién de distintos
tipos de pruebas de evaluacién y que permiten derivar escalas estandarizadas aplicables a
una poblacién (Hambleton, 1994). Como es sabido, segin la TCT, la puntuaciéon empirica
de una persona en un test consta de dos componentes: la puntuacién verdadera y el error de
medida. De este modo, las puntuaciones estarian afectadas por un error aleatorio, debido a
causas varias e ignotas: unas dependientes del sujeto, otras del ambiente externo, otras del
instrumento de medida y otras del propio proceso de medicién (Mufiz, 1996).

No obstante, en los Gltimos anos, venimos experimentado en el campo de las ciencias
sociales una marcada tendencia a complementar los andlisis realizados bajo el modelo de
la TCT con el fin de superar sus conocidas limitaciones y debilidades. Es por ello cada vez
mas frecuente incluir algin tipo de andlisis encuadrado en los llamados SEM. La metodologia
SEM ha disfrutado de un enorme desarrollo desde 1970y, en la actualidad, es ampliamente
utilizada (Hair et al., 2006; Hershberger, 2003; MacCallum y Austin, 2000). En la literatura
psicométrica, SEM se considera a menudo como una extension del analisis factorial, siendo
el Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) un modelo especifico encuadrado dentro de aquel
(Martinez-Arias, Herndndez y Hernandez, 2006; Yuan y Bentler, 2007). EI AFC (J6reskog,
1969) se disené con objeto de contrastar las hipétesis sobre las relaciones entre las variables
observadas y los factores, asi como para proporcionar evidencia empirica sobre la adecua-
cioén de una prueba. Hoy, se pueden encontrar muchas aplicaciones dtiles de esta metodo-
logia en diversos campos como la psicologia, la sociologia, la educacién, la medicina, la
antropologia, la biologia, la lingiistica, la politica y la ingenieria (Yanai e Ichiwaka, 2007). El
objetivo principal del AFC, a diferencia de la TCT, consiste en demostrar la plausibilidad o no
plausibilidad de distintas estructuras factoriales alternativas y explicativas de un constructo
tedrico. En otras palabras, su propésito esencial es la confirmacion de hipotesis generadas a
partir de una teoria previa que ha sido establecida y definida suficientemente a través de un
modelo causal determinado.

En cuanto a los modelos de TR, si bien es cierto que se desarrollaron fundamentalmente
en el contexto de la evaluacién educativa como un modo de estudiar el logro individual de
los alumnos (Bock y Moustaki, 2007), sus aplicaciones en la actualidad son muy numerosas
y variadas. Tanto es asi que hoy gozan de una creciente popularidad. Aunque sus origenes
se remontan a los afios cuarenta del siglo pasado (Lawley, 1940, 1944), su complejidad y la
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inexistencia de aplicaciones informdticas para llevar a cabo los célculos requeridos han pro-
vocado que su uso no se difundiera hasta la generalizacién de los ordenadores y el desarrollo
de programas estadisticos especificos. La razén de su éxito y su rapida expansion radica en
su capacidad para analizar aspectos de los tests que no son o son dificilmente justificables
bajo la TCT (Martinez-Arias et al., 2006). Hoy, la TRI se estd aplicando como complemento
muy importante de la TCT en el disefo, la construccién y evaluacion de tests y como una
alternativa para resolver problemas practicos: analisis del funcionamiento diferencial de los
items (Camilli y Shepard, 1994; Holland y Wainer, 1993); equiparacién de puntuaciones
(Kolen y Brennan, 2004; Mislevy, 1992; Petersen, Kolen y Hoover, 1989); tests de la Psico-
logia Cognitiva (Embretson, 1991; Frederiksen, Mislevy y Bejar, 1993; Mislevy, Steinberg y
Almond, 2003; Pellegrino, Chudowsky y Glaser, 2001; Wilson, 2005) y los tests adaptativos
e informatizados (Abad, Olea, Ponsoda, Ximénez y Mazuela, 2004; Barrada et al., 2006;
Mills, Potenza, Fremer y Ward, 2002; Olea et al., 2004; van der Linden y Glas, 2000; Wainer,
2000).

Estamos de acuerdo con Robert Brennan (2007) cuando afirma que en el siglo XX hemos
asistido a un magnifico desarrollo de los modelos de medida y de escalamiento, pero que
aln no estan especialmente bien integrados y, en consecuencia, no podemos afirmar que
exista un modelo «correcto». Como él, consideramos que la integracion de estos modelos
es uno de los retos principales del siglo XXI. Con dnimo de contribuir de algin modo a esta
creciente tendencia, hemos optado por combinar diversos modelos en la construccién y vali-
dacion de la Escala GENCAT. Para ello, en las paginas siguientes exponemos de forma breve
su proceso de validacion mediante métodos propios de la TCT, los SEM y la TRI. Llegados a
este punto, queremos sefialar que no consideramos estos modelos como alternativos sino,
por el contrario, los consideramos complementarios y creemos que su combinacién dota a
este estudio de mayor riqueza e innovacion.

NUEVAS CONCEPCIONES DE LA VALIDEZ

En primer lugar, nos gustaria destacar la conveniencia de demostrar la validez de forma
previa a la demostracion de la fiabilidad. Esta decisién se ha basado en los tltimos trabajos
de Batista-Foguet, Coenders y Alonso (2004), asi como de Raykov y Marcoulides (2008).
Estos autores, en primer lugar, critican y sefalan las limitaciones de los procedimientos de
validacion de un instrumento exclusivamente mediante la TCT. En contraposicién, proponen
el Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) como la alternativa adecuada cuando el investiga-
dor tiene suficientes conocimientos previos —como es nuestro caso— para formular hipétesis
concretas sobre la relacién entre indicadores y dimensiones latentes (Batista-Foguet y Coen-
ders, 1998). Los modelos del AFC permiten evaluar la validez y la fiabilidad de cada item;
es decir, el investigador puede contrastar dos hipétesis acerca de los items individuales. En
primer lugar, el investigador debe responder a la pregunta ;miden los items lo que pretenden
medir? Esto es, jes el instrumento valido? Y una vez establecida la validez, ;con qué precision
se obtiene esta medida? En otras palabras, jes el instrumento fiable?

La validez es el mas basico, importante y dificil de lograr de los principios psicométricos
que garantizan la calidad de un instrumento de evaluacion (Mislevy et al., 2003). Segun los
‘Standards for Educational and Psychological Tests' (AERA, APA'y NCME, 1999):

La validez se refiere al grado en que la evidencia y la teorfa soportan la interpretacién
de las puntuaciones de las pruebas, para el propésito con el que éstas son usadas. [...] Es la
consideracién mas importante y fundamental al desarrollar y evaluar un test [...] (p. 9).
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Tradicionalmente, la mayor parte de los autores han hablado de distintos tipos de vali-
dez y han considerado a ésta como una propiedad del instrumento de evaluacion (Hubley
y Zumbo, 1996). Existen también diversas y muy variadas opiniones acerca de la correcta
clasificacion de las distintas evidencias que se pueden aportar sobre la validez de un instru-
mento. Entre ellas, en la investigacion en este campo se ha tendido a asumir tradicionalmente
la representada en la Figura 1y definida en la Tabla 1.

VALIDEZ
/\
id ite ial W
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Externa Interna

Figura 1. Clasificacién clasica de los tipos de validez

Tabla 1. Concepcion de validez (Hair et al., 2006)

Validez de contenido. Consiste en la evaluacion de la correspondencia de las variables
incluidas en una escala y su definicion conceptual. Evalida de forma subjetiva la corres-
pondencia entre los items individuales y el constructo mediante la valoracién de jueces
expertos, pruebas pretest y otros medios. Su objetivo consiste en garantizar que la seleccién
de los items que componen la escala va mas alla de los meros aspectos empiricos e incluye
consideraciones tedricas y practicas.

Validez de criterio. La validez criterial es el grado en que las medidas de un test son con-
sistentes con otras medidas externas que, a nivel tedrico, deberian estar relacionadas con
ellas. Se suele comprobar mediante andlisis de clusters y corresponderia a la habilidad de
éstos para dar lugar a diferencias en una variable no utilizada para formar los clusters. De-
pendiendo del momento en el que se evalde el criterio, se distingue entre predictiva, con-
currente o retrospectiva.

Validez de constructo. El grado en que un conjunto de variables observadas representan en
realidad el constructo latente tedrico que pretenden evaluar. Tiene que ver con la precision
de un instrumento. Una de las formas de proporcionar evidencias acerca de la validez de
constructo es mediante el AFC.

Validez convergente. Evalia el grado en que correlacionan dos evaluaciones del mismo
constructo mediante métodos diferentes. En este caso, el investigador dispone de instru-
mentos alternativos para evaluar el constructo y los correlaciona con la escala desarrollada.
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Correlaciones altas indicarian que la escala construida evalla el constructo que pretende
evaluar.

Validez discriminante. Se refiere al grado en que dos constructos conceptualmente simila-
res se diferencian entre si. La prueba empirica utilizada es también la correlacion entre las
evaluaciones pero esta vez la escala desarrollada se correlaciona con un instrumento simi-
lar pero conceptualmente distinto. En este caso, la correlacion deberia ser baja para demos-
trar que la escala desarrollada es suficientemente diferente del otro constructo.

Validez nomologica. Alude al grado en que la escala predice de forma precisa otros con-
ceptos del modelo tedrico en el que se basa. El investigador debe identificar relaciones apo-
yadas en la teoria de la investigacién previa o de principios aceptados y evaluar entonces si
la escala muestra las relaciones correspondientes.

Distintas evidencias sobre los tipos de validez mencionados anteriormente (p.ej., con-
cepcion cldsica de la validez) de la Escala GENCAT, se pueden encontrar en Verdugo, Arias,
Gémez y Schalock (2008b). Con el fin de proporcionar a este trabajo un mayor grado de in-
novacién, hemos optado por ir un paso mas alla en cuanto a la demostracion de la validez se
refiere. Por ello, a pesar de ser conscientes de lo arraigada que la concepcion tradicional de
la validez sigue adn hoy en nuestro dmbito, decidimos sumarnos a las nuevas concepciones
(Messick, 1975, 1980, 1988, 1989, 1995, 1996, 1998; Popham, 2000; Zumbo, 2007) que
defienden que la validez: (a) se concibe como un concepto unitario basado en diferentes
tipos de evidencia; (b) conlleva un proceso, no es una accion que se lleva a cabo en un solo
momento; (c) es una propiedad de las puntuaciones, no una propiedad del instrumento como
tal; (d) es una cuestion de grado, no de todo o nada, por ello debe evitarse hablar de resulta-
dos como validos o no validos; e) es siempre especifica a un uso particular o interpretacion
de las puntuaciones; y (f) implica un juicio evaluativo global en términos de apoyo que ga-
rantiza sus interpretaciones.

La concepcién que utilizaremos para aportar evidencias acerca de la validez es la de-
fendida en los ‘Standards for Educational and Psychological Tests’ (AERA et al., 1999), muy
influida por las concepciones de Messick y Cronbach. Aunque hablamos de validez como un
concepto unitario, no quiere decir que la validez no pueda ser diferenciada conceptualmente
en diversos aspectos o tipos de evidencias. En concreto, existen seis aspectos que se pueden
distinguir dentro de la validez que funcionan conjuntamente como estandares generales de
la validez en cualquier instrumento de evaluacion psicolégica o educativa y son formas in-
terdependientes y complementarias (Messick, 1996). Estos aspectos se enumeran y comentan
brevemente en la Tabla 2.

Tabla 2. Nueva concepcion de validez (adaptado de Martinez-Arias et al., 2006)

El aspecto de contenido. Considera la correspondencia entre la muestra de tareas del ins-
trumento y el dominio que pretende medir (evidencias de validez basadas en el contenido).

El aspecto sustantivo. Se refiere a las bases tedricas de las consistencias observadas en las
respuestas (evidencias basadas en el andlisis de los procesos de respuestas).

El aspecto estructural. Evalia la fidelidad a la estructura del constructo, tiene que ver con
su dimensionalidad y el andlisis psicométrico interno del test (evidencias de validez basadas
en la estructura interna).

El aspecto de la generalizabilidad. Examina la medida en que las propiedades de las pun-
tuaciones y la interpretacion se generalizan a grupos de poblaciones, situaciones y tareas.
Tiene que ver con la replicabilidad de la estructura y las relaciones encontradas. No tiene
un tratamiento especifico, sino que se aplicaria a las restantes evidencias.
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El aspecto externo. Incluye evidencia convergente y discriminante de las comparaciones
multirrasgo-multimétodo, asi como de la relacién con el criterio y su utilidad aplicada (evi-
dencias convergente y discriminante y evidencias referidas a criterios).

Los aspectos consecuenciales. Evalian el valor de la interpretacion de las puntuaciones

como una base para la accién, asi como las consecuencias potenciales y actuales del uso
del test (Messick, 1989) (evidencias basadas en las consecuencias).

Dado que una de las méximas esenciales sobre los tests consiste en que una prueba
puede ser valida para algunos usos y nada vélida para otros, comenzamos el proceso de va-
lidacion proponiendo de forma explicita el uso que daremos a las puntuaciones de la escala.
Este uso, como ya es sabido, es la evaluacién objetiva de la calidad de vida de los usuarios
de servicios sociales en Cataluna segtin el marco conceptual propuesto por Schalock y Ver-
dugo (2002/2003).

En esta seccion aportaremos diferentes fuentes de evidencias que pueden iluminar dis-
tintos aspectos de la validez de la escala, pero que no representan distintos tipos de validez.
De hecho, en el caso de que hubiera que elegir entre uno de los tipos de validez de la con-
cepcion cldsica, se podria decir que todas las evidencias de las que se hablan se referirian a
la [lamada validez de constructo. Un resumen de las evidencias de validez que aportamos
sobre la Escala GENCAT segln este enfoque que hemos aportado en distintos trabajos se
presenta en la Figura 2. La forma de proporcionar evidencias basadas en el contenido se ha
presentado en el capitulo anterior, con la excepcion de las evidencias basadas en el poder
discriminativo de los items (que se han obviado por ser mas conocidas). En cambio, nos
centraremos en esta seccion en la forma de proporcionar evidencias basadas en la estructura
interna de la escala mediante el AFC y los Modelos de Ecuaciones Estructurales Exploratorios
("ESEM).

EVIDENCIAS DE VALIDEZ
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Figura 2. Evidencias de validez aportadas para la Escala GENCAT
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EVIDENCIAS DE VALIDEZ BASADAS EN EL CONTENIDO DE LA ESCALA

En el desarrollo de la escala GENCAT se han considerado las cuatro tipos de evidencias
de validez basadas en el contenido que se muestran en la Figura 2 (p.ej., revision bibliogra-
fica, concordancia entre jueces expertos, uso de grupos de discusion y andlisis del poder
discriminativo de los items). Ante la dificultad que supondria explicarlas todas de forma por-
menorizada, nos detendremos brevemente en el andlisis de la concordancia entre jueces.

De entre los multiples métodos posibles para calcular dicha concordancia, en la GEN-
CAT se ha utilizado los coeficientes a de Krippendorff (Krippendorff, 2004) y BY de Bang-
diwala (Bangdiwala, 1987). El acuerdo entre jueces se ilustra mediante un grafico construido
sobre un cuadrado n x n, donde n es el tamano total de la muestra (vid. Figura 3). Los cuadra-
dos oscuros, cada uno de tamafio n. x n. muestran el acuerdo observado. Dichos cuadrados
se inscriben en rectdngulos de tamafo n. x n_ que denotan el maximo acuerdo posible,
dados los totales marginales. De este modo, la representacion visual del acuerdo viene dada

por
L)
EZ 1;;

B, = 251”1‘ . (1)

1+

donde el numerador equivale al area de los cuadrados oscuros y el denominador al drea de
los rectangulos en los que aquellos estan inscritos.
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Figura 3. Representacién de la concordancia entre jueces (Bangdiwala)
para la dimensién Bienestar emocional (idoneidad de los items)

El coeficiente ponderado o de acuerdo parcial incluye la contribucién ponderada de las
celdas fuera de la diagonal, a b pasos de ésta. Se obtiene mediante la formula
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donde el numerador equivale a la suma ponderada de las areas de acuerdo y el denominador
al 4rea de los rectangulos. En la Figura 3 los acuerdos parciales se representan en la zona
rayada.

EVIDENCIAS DE VALIDEZ BASADAS EN LA ESTRUCTURA INTERNA DE LA ESCALA

Trataremos en los siguientes parrafos sobre el uso de dos métodos cominmente em-
pleados para obtener evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala: el
analisis factorial exploratorio (AFE) y el analisis factorial confirmatorio (AFC). Como es bien
sabido, el andlisis factorial exploratorio (AFE) es una herramienta que trata de descubrir el
nimero y la naturaleza de las variables latentes que explican la (co)variacién de un conjunto
de variables observadas (p.ej., los items de un test). El AFE requiere que el investigador adop-
te una serie de decisiones importantes basadas en una técnica estadistica consistente, una
teoria consolidada y un buen juicio: el método a utilizar (p.ej., componentes principales o
andlisis factorial propiamente dicho), el nimero de factores a retener y el método de rotacion
a utilizar. Elegir una opcién equivocada con frecuencia conduce a resultados confusos o
distorsionados (Preacher y MacCallum, 2003). De particular interés resulta una practica ex-
traordinariamente extendida entre los investigadores, probablemente debido a que se trata de
las denominadas ‘opciones por defecto’ de algunos programas populares de analisis de da-
tos. La prdctica, conocida como Little Jiffy” (Kaiser, 1970), consiste en utilizar el método de
componentes principales, retener los componentes con valor propio superior a 1.0 y utilizar
la rotacién varimax, sin que en muchos de los casos el investigador llegue a plantearse si las
antedichas son las opciones mas adecuadas para su estudio y la naturaleza de los datos utili-
zados. A continuacion se listan algunos de los problemas mas comunes en el uso del AFE: (a)
confundirlo con el analisis de componentes principales (ACP); (b) retener por rutina los com-
ponentes con valor propio superior a 1.0; (c) usar por sistema una rotacién ortogonal; (d) usar
un punto de corte arbitario para determinar que las saturaciones son elevadas; (e) usar un
solo indicador en alguno de los componentes; y (f) usar variables que violan la asuncién de
que las variables observadas deben estar relacionadas linealmente con las variables latentes.

La primera cuestion que el investigador deberia tener clara es que el AFE y el ACP son
distintos y, por tanto, no son intercambiables. El primero trata de identificar variables latentes
que expliquen las (co)varianzas entre las variables observadas, y distingue entre la varianza
comun (p.ej., la explicada por los factores comunes) y Unica (p.ej., la no explicada por los
factores comunes). Por su parte, el ACP da como resultado componentes (p.ej., compuestos
de variables) observables que explican una mezcla de las fuentes de varianza comin y dnica,
incluyendo el error aleatorio'.

En términos practicos, si nuestro propdsito es determinar compuestos lineales de varia-
bles manifiestas que retengan la mayor cantidad de varianza posible en dichas variables, o
bien encontrar componentes que expliquen la mayor cantidad de varianza posible, optaria-
mos por el ACP. Si, por el contrario, pretendemos identificar constructos interpretables que
expliquen lo mejor posible las correlaciones entre las variables manifiestas, elegiriamos el
AFE. Téngase en cuenta que en el AFE el éxito de un factor no viene determinado por la can-
tidad de varianza que explica (ya que el modelo no pretende explicar cantidades 6ptimas de
varianza), sino por la medida en que nos resulta Gtil para entender las fuentes de variacion
comun que subyacen a los datos observados.

1 El lector interesado puede consultar una exposicién exhaustiva de las diferencias entre AFE y ACP en Preacher
& MacCallum (2003, p. 20-21).
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Exponemos a continuacion una serie de recomendaciones para utilizar AFE:

1. Como norma general, deberia proporcionarse informacién suficiente para permitir
el andlisis externo y la replicacion de los resultados, asi como razonar de forma ex-
plicita las decisiones tomadas.

2. Deberia garantizarse que los datos cumplen con una serie de supuestos, necesarios
para su factorizacion, a saber: valor KMO superior a .800; prueba de esfericidad de
Bartlett significativa; media de correlaciones anti-imagen préxima a 0 con la mayo-
ria de los valores inferiores a .100; medias de las medidas de adecuacién muestral
superiores a .900.

3. Si disponemos de una teoria previa sobre la estructura de los datos, utilizar AFC
en lugar de AFE (o, si el nimero de casos lo permite, efectuar AFE y AFC sobre
submuestras diferentes extraidas aleatoriamente). ;Puede usarse AFE y AFC sobre
los mismos datos? AFE y AFC son representaciones alternativas de los datos, de
modo que, en sentido estricto, no podrian utilizarse conjuntamente. Pero si es facti-
ble (y aun recomendable) dividir la muestra en dos mitades aleatorias y aplicar AFE
a la primera y AFC a la segunda. Con todo, el método idéneo de andlisis es ESEM.

4. Incluir la matriz de correlaciones o covarianzas (u ofrecerla bajo peticién del lector)
a fin de permitir la replicacién del estudio.

5. Ultilizar varios criterios para determinar el nimero de factores (Kaiser, ‘scree plot’,
andlisis paralelo). Informar sobre el valor propio del primer factor no retenido en el
analisis.

6. Indicar qué estrategia de rotacién se ha utilizado, y justificar por qué se ha decidido
usar una rotacioén ortogonal u oblicua. En general, se recomienda comenzar con

una rotacién oblicua vy, a la vista de las correlaciones entre los factores, optar por
mantener la oblicua o cambiar a la ortogonal.

7. Incluir siempre la matriz factorial completa de patrén y de estructura, a fin de: (a)
permitir la evaluacién externa de las decisiones tomadas; (b) permitir a otros utilizar
criterios de rotacion alternativos; y (c) posibilitar la investigacién metaanalitica de
la invarianza de la estructura factorial en distintos estudios. Si se utiliza una rota-
cién oblicua, incluir las matrices factoriales de patrén y de estructura.

8. Incluir las comunalidades (h2), la varianza total explicada por los factores, los valo-
res propios iniciales y la varianza explicada por cada factor después de la rotacion.

9. No denominar un factor con el nombre de una variable observada a fin de evitar la
confusién que produciria una misma denominacién para una variable manifiesta y
otra latente.

10. No definir un factor con un solo item, dado que se necesita suficiente saturacion
para garantizar la interpretacion del factor y para asumir cierto nivel de replicabili-

dad.

En lo que hace referencia al analisis factorial confirmatorio, el analisis de la estructura
interna de una prueba permite poner de relieve el grado en que las relaciones entre los items
se corresponden con el constructo que se pretende evaluar. El AFC es una de las técnicas
mas utilizadas a este respecto cuando el investigador dispone de hipétesis previas sobre la
estructura de las variables latentes, sus relaciones entre si y sus relaciones con las variables
observadas (modelo conceptual) (Batista y Coenders, 2000; Bollen, 1989; Byrne, 1998; Ka-
plan, 2000; Kline, 2005; Loehlin, 2004; Marcoulides y Schumacker, 2001). Como sehalamos
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anteriormente, el AFC se engloba dentro del marco de los denominados Modelos de Ecua-
ciones Estructurales (SEM, ‘Structural Equation Modeling’) o de Estructuras de Covarianza.
Dentro de estos modelos, el AFC se centra en el estudio de los modelos de medida. La Figura
4 (modificada a partir de Boomsna, 2000) resume los pasos seguidos en el AFC.

’—[ PROBLEMA A INVESTIGAR )—‘

IC - 10

I I
IBLE IGINALE

1ZACIO ION DE LOS DATO
T [
IFICACION DEL MODEL — ION DE MATRICES
T
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A 2
[ CONCLUSIONES Y DISCUSION ]

Figura 4. Diagrama de flujo con los pasos seguidos en el AFC

a) Preparacion de los datos y condiciones previas

La preparacién de los datos para su analisis con AFC resulta crucial por dos razones: (a)
ciertos problemas relacionados con los datos pueden llevar a que el AFC fracase a la hora de
encontrar una solucién plausible; y (b) la mayor parte de los métodos de estimacion en SEM
imponen ciertas asunciones acerca de la distribucion de los datos (Arias, 2008; Hair et al.,
2006; Lévy y Varela, 2006; Martinez-Arias et al., 2006). Por ello, la primera tarea a la hora de
abordar el AFC consiste en la preparacién de los datos y la comprobacién de los supuestos
(Arbukle, 2000; Diamantopoulus y Siguaw, 2000; Hatcher, 2006; Jéreskog, 1993; Joreskog y
Sorbom, 1996a, 1996b). A continuacion presentamos los resultados obtenidos tras la com-
probacién de los supuestos necesarios para realizar un AFC (adaptado de Arias, 2008; Levy y
Varela, 2006).

Nivel de medida. La exigencia del nivel de medida intervalar o continuo de los indi-
cadores puede atenuarse, de modo que se considera plausible utilizar indicadores de tipo
ordinal (como es el caso de la Escala GENCAT). Este tipo de datos impide utilizar ciertos mé-
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todos de estimacion (p.ej., ML, maxima verosimilitud, método de estimaciéon mas utilizado)
y obliga a la eleccion de otros mds adecuados. En nuestro caso, dada la naturaleza de los
datos, utilizamos el método de estimacion de pardmetros denominado minimos cuadrados
ponderados diagonalizados (p.ej., 'DWLS, ‘Diagonal Weighted Least Squares’).

Valores por indicador. Se recomienda que el nimero minimo de valores de cada indica-
dor sea cuatro para aumentar la probabilidad de que la distribucién de los datos se acerque
a la normalidad. En el caso de la GENCAT se cumple este requisito puesto que sus opciones
de respuesta son cuatro (‘nunca o casi nunca’, ‘algunas veces', ‘frecuentemente’, ‘siempre o
casi siempre’).

Normalidad y ‘outliers’. Se recomienda que la distribuciéon de los datos cumpla la
normalidad multivariada, toda vez que la mayor parte de los métodos de estimacion SEM
exigen el cumplimiento de esta condicién. La normalidad multivariada implica que todas
las distribuciones univariadas son normales. Por ello, primero realizamos las pruebas de
contraste univariado de normalidad, asimetria y curtosis para cada una de las variables. Del
mismo modo, llevamos a cabo el contraste de Saphiro-Wilks, prueba mas idénea dado el
gran tamafo de la muestra y que mide el grado de ajuste de las observaciones a una recta en
un gréfico de probabilidad normal. Todas las pruebas realizadas para los datos de la Escala
GENCAT nos llevaron a rechazar la hipétesis nula de normalidad multivariada. Finalmente,
comprobamos los ‘outliers” o valores atipicos (p.ej., individuos que presentan un valor o
combinacién de valores en las variables observadas que los diferencia claramente del grueso
de las observaciones). En este sentido, realizamos la deteccion de los valores atipicos desde
una perspectiva univariante y multivariante (p.ej., diagramas de caja y distancias de Mahala-
nobis al cuadrado).

Linealidad. Este supuesto se refiere a que la relacion entre distintas variables sea lineal.
Para su comprobacioén, se recomienda utilizar los graficos de dispersion matriciales corres-
pondientes a todas las combinaciones posibles de variables entre los cuatro parcels de cada
dimension.

Datos perdidos (‘missing data’). El proceso seguido para tomar la decisién acerca del
tratamiento de los casos perdidos consistié en seguir el procedimiento de cuatro pasos pro-
puesto por Hair et al. (2006): (a) Comprobacion de su no ignorabilidad: la mayor parte de
los datos perdidos se debié a la no respuesta de los participantes por su insuficiente cono-
cimiento de la respuesta mas adecuada al item; (b) Determinar la magnitud de los de datos
perdidos: La magnitud de los casos perdidos oscilé entre los valores 0,20% y 2,20%, por lo
que los valores no fueron lo suficientemente grandes como para eliminar las variables (Dia-
mantopoulus y Siguaw, 2000); (c) Diagnosticar la aleatoriedad de los procesos de los casos
perdidos: comprobamos que los datos perdidos no se ajustaban a un patrén especificado,
sino que se producian completamente al azar (MCAR, ‘Missing Completely at Random"). En
términos sencillos, MCAR alude a que los casos sin datos perdidos son totalmente iguales a
aquellos con casos perdidos y, por tanto, se pueden utilizar métodos de imputacién para su
tratamiento; (d) Seleccion del método de imputacion: dadas las caracteristicas de los datos,
se consideré que la mejor opcidn para este estudio era utilizar todos los datos validos posi-
bles (p.ej., método de eliminacién ‘listwise’).

Multicolinealidad. La multicolinealidad se produce cuando las correlaciones entre las
variables son excesivamente elevadas (del orden de ,90 o superior), lo que significaria que
ambas miden de hecho el mismo constructo.

Variables relevantes. Los modelos que se someteran a prueba incluirdn Gnicamente
aquellas variables apuntadas en la revision bibliografica y que han resultado relevantes en
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otros estudios. De este modo, se tratara de comprobar los modelos mds parsimoniosos posi-
bley, por ello, se ordenaran siguiendo este criterio.

Nimero minimo de observaciones. La muestra tomada en conjunto debe superar 150
observaciones, 6 5 observaciones por cada parametro a estimar (Breckler, 1990; Kline, 2005).

Indicadores por variable latente. Como ya hemos apuntado, siguiendo las recomenda-
ciones mds conservadoras para evitar problemas de identificacién y de convergencia, se utili-
zaron cuatro parcels para medir cada variable latente. Las ventajas de utilizar parcels pueden
resumirse en dos basicamente (Bandalos, 2002; Bandalos y Finney, 2001; Brown, 2006; Hall,
Snell y Singer Foust, 1999; Kishton y Widaman, 1994; Little, Cunningham, Shahar y Wida-
man, 2002; West, Finch y Curran, 1995). En primer lugar, permiten reducir un elevado niime-
ro de items a un conjunto mas pequefio. En segundo lugar, los modelos basados en parcels
son considerablemente menos complejos que los basados en items (la matriz de entrada es
mas reducida y son menos los parametros a estimar). En este caso, cada parcel consiste en la
puntuacién compuesta lineal de los items correspondientes y, por ello, se tratan como una
variable continua. No obstante, el uso de parcels también presenta algunos inconvenientes
(Arias, 2008). Puesto que el mds serio ocurre cuando la estructura subyacente no es unidi-
mensional, comprobamos la unidimensionalidad de cada uno de ellos (p.ej., todos los valo-
res propios superaron el valor 1, un factor explica mas del 50% de la varianza en todos los
casos valores mayores a ,50 en las comunalidades y los coeficientes estandarizados oscilaron
entre ,41 vy ,79).

Nidmero de indicadores. Un modelo eficaz no deberia superar los 30 indicadores (Bent-
ler y Chou, 1987; Lomax, 1982) debido a que conjuntos muy grandes de datos suelen resul-
tar en valores enormes de y* que imposibilitan el ajuste de los datos. Por ello, se recomienda
la formacién de parcels. En este sentido, los 69 items de la Escala GENCAT dieron lugar a
32 variables observadas (parcels), nimero que resulta mucho mas razonable para realizar el
analisis.

b)  Eleccion de la matriz para el analisis

Dada la naturaleza de los datos (vid. apartado anterior), como se recomienda (Hair et
al., 2006; Levy y Varela, 2006; Martinez-Arias et al., 2006), llevamos a cabo el andlisis facto-
rial confirmatorio para los distintos modelos sometidos a prueba utilizando como método de
estimacion de minimos cuadrados ponderados diagonalizados DWLS (‘Diagonal Weighted
Least Squares’) sobre la matriz de varianzas-covarianzas policéricas y la matriz estimada de
varianzas-covarianzas asintoticas.

c) Especificacion e identificacion de los modelos

El proceso de especificacion tiene como objetivo establecer formalmente un modelo. Se
trata de tomar decisiones con respecto a seis cuestiones (Long, 1983): (a) el nimero de facto-
res latentes comunes; (b) el nimero de variables observables; (c) la relacion entre los factores
comunes; (d) la relacion entre las variables observables y los factores comunes; (e) la relacion
entre factores Unicos y variables observables; y (f) las relaciones entre factores Gnicos. Por su
parte, el proceso de identificacion tiene como objetivo asegurar que cada pardmetro libre
especificado en el modelo pueda ser igualado, al menos, a una combinacién de valores de la
matriz de varianzas-covarianzas muestral.

Para el establecimiento formal de la estructura del modelo, nos basamos en el sustento
tedrico. A este respecto, aunque la teoria se decanta claramente por un modelo de ocho fac-
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tores correlacionados (Schalock y Verdugo, 2002/2003), en aras de perseguir la parsimonia
del modelo sometimos a prueba la estructura unidimensional (toda vez que, si los resultados
conducen a la aceptacion de dicho modelo, carece de sentido plantear modelos mas com-
plejos). Asimismo, comprobamos un tercer modelo propuesto en una reciente investigacion
(Wang et al., en prensa), en el que la calidad de vida se entiende como una estructura je-
rarquica en la que las ocho dimensiones se aglutinan en una de segundo orden (calidad de
vida). A continuacién, continuamos con el contraste de estructuras jerarquicas comprobando
el ajuste de los datos a dos combinaciones distintas de ocho dimensiones de primer orden
agrupadas en tres de segundo orden. Estas propuestas se plantean en el recién mencionado
articulo de Wang et al. (en prensa) y consisten en los denominados ‘modelo de Schalock’ y
‘modelo de Salamanca’. La comparacion de la bondad de ajuste de estos modelos a los datos
de la Escala GENCAT puede encontrarse en Gémez (2010) y Gémez, Verdugo, Arias y Arias
(en prensa).

d) Estimacion de los pardmetros de los modelos

Como hemos apuntado previamente, la estimacion se llevé a cabo mediante DWLS (mi-
nimos cuadrados ponderados diagonalizados), ya que minimiza la funcién de discrepancia:

FSLS=%ZT{D_1[S_E(0)]}2 (3)

donde S es la matriz de varianzas-covarianzas observada, E(e) es la matriz de va-
rianzas-covarianzas reproducida a partir de los pardmetros del modelo y D es una
matriz diagonal que contiene las varianzas de S. Para emplear este método de estima-
cién no se requiere de supuestos respecto a la forma de la distribucion (recuérdese
que la distribucion de los datos no cumplia el supuesto de normalidad multivariada)
(vid. por ejemplo, el contraste de Mardia, 1970). La ventaja que presenta sobre las
estimaciones mediante minimos cuadrados no ponderados (ULS) es que los resultados
son invariantes respecto a la escala de medida de las variables.

Las salidas graficas proporcionadas por el programa LISREL 8.8 (Scientific Software Inter-
national, 2006) muestran el valor de las correlaciones entre los factores, las saturaciones de
los factores en cada indicador y el coeficiente de determinacion de cada una de las ecuacio-
nes factoriales (p.ej., el coeficiente de correlacién mdltiple al cuadrado (R?) para cada indica-
dor, que indica la proporcién de varianza de las variables observadas que es explicada por el
factor latente correspondiente.

e) Bondad de ajuste de los modelos

Una vez estimados los parametros, el dltimo paso del AFC consiste en evaluar la ade-
cuacion de los modelos tedricos a los datos del estudio. El indice de ajuste global o absoluto
que se ha utilizado tradicionalmente para comprobar la hipétesis nula (p.ej., el modelo se
ajusta perfectamente a los datos de la poblacion) es el indice Ji-Cuadrado de Satorra-Bentler
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(Satorra y Bentler, 1994). No obstante, desde una perspectiva mas pragmdtica y menos restric-
tiva, dado que este indice estd fuertemente influido por el tamafio muestral, se recomienda
no tanto examinar el nivel de significacion estadistica cuanto la magnitud de y?(Arias, 2008):
valores grandes corresponderian a un ajuste deficiente y valores pequefios a un mejor ajuste.

Justamente por el motivo anterior y con el fin de obtener una representaciéon mas fiable
de la bondad de ajuste real de los modelos, se recomienda atender a otro tipo de indices
(Cea, 2002; Roussel et al., 2002). Para superar los inconvenientes planteados por el indice
de ajuste global, se han desarrollado multitud de indices parciales de ajuste. Entre ellos, los
indices de ajuste de cardcter absoluto, parsimonioso e incremental. En este sentido, los indli-
ces de ajuste parciales de caracter absoluto GFI (‘Goodness of Fit Index’) y AGFI (‘Adjusted
Goodness of Fit Index’) evaltan el grado en que las varianzas y covarianzas del modelo re-
producen correctamente las matrices originales (el primero lo hace de forma global mientras
el segundo lo hace ajustado a los grados de libertad). Ambos deben superar el valor ,90. En
cuanto a los indices de ajuste de cardcter parsimonioso, un valor de RMSEA (‘Root Mean
Square Error of Approximation’) puede considerarse adecuado si es <,07.Finalmente, los in-
dices de ajuste incremental: NFI (‘Normed Fit index’), TLI (' Tucker-Lewis Index’), CFI (‘Com-
parative Fit Index’), IFl ('Incremental Fit Index’) y RFI (‘Relative Fit Index’), evaldan la medida
en que un modelo es mejor que otros. Para estos indices, los valores que denotan un buen
ajuste deben ser <,90. Para los datos de la Escala GENCAT, los resultados obtenidos ponian
de manifiesto que el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), en el que la
calidad de vida se entiende compuesta por ocho dimensiones fundamentales relacionadas
entre si, era con diferencia el que mejor se ajustaba a los datos y, por tanto, el modelo que se
utilizé para todos los analisis siguientes.

f)  Fiabilidad y validez del modelo de Schalock y Verdugo

En cuanto a los indices de fiabilidad y validez del modelo de Schalock y Verdugo
(2002/2003) se calcularon, ademas de la fiabilidad de los indicadores individuales, la fiabili-
dad compuesta de cada variable latente (p.ej., la consistencia interna de los ocho constructos
o fiabilidad de los constructos) y del modelo, y la varianza media extractada para cada uno
de los constructos latentes (p.ej., validez o grado en que los indicadores miden de forma
precisa el constructo correspondiente) y para el modelo. Para el calculo de la fiabilidad com-
puesta se siguio la formula:

b= 2 4
TSSO (4)

Donde p. es la fiabilidad compuesta, A las cargas factoriales (‘loadings’) y 6 las
varianzas de error de los indicadores.

Para obtener las varianzas medias extractadas, aplicamos la formula:

22
pv:E/lz"'E(g) (5)

Donde P, es la varianza media extractada, A las cargas factoriales (‘loadings’) y 6 las
varianzas de error de los indicadores.
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MODELOS DE ECUACIONES ESTRUCTURALES EXPLORATORIOS (ESEM)

Anteriormente, hemos proporcionado algunas consideraciones acerca de cémo propor-
cionar evidencias de validez basadas en la estructura interna del instrumento. No obstante,
como es sabido, las evidencias de validez en un grupo no garantizan que el constructo sea
valido para otras muestras, por lo que la contrastacién de la invarianza factorial se torna un
tema imprescindible en la validacién de un instrumento en el que se ven implicados varios
grupos. Asi, el siguiente paso en la validacion de la Escala GENCAT consistié en la com-
probacion de la invarianza factorial; es decir, determinar si el modelo factorial de calidad
de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) —modelo que present6 los mejores
indices de ajuste entre los diferentes sustentados por la teoria—, era aplicable a los distintos
grupos de personas implicadas en el estudio. Para ello consideramos dos grandes grupos: uno
formado por personas mayores (en residencias y centros de dia) y otro al que denominamos
‘personas en situacion de riesgo de exclusion social” o ‘desventaja social” (en el que se in-
cluian las personas con discapacidad intelectual, personas con discapacidad fisica, personas
con problemas de salud mental, personas con drogodependencias y personas con VIH o
SIDA). Dado que el nimero de personas evaluado de algunos de estos ultimos colectivos no
era suficiente para llevar a cabo un AF (el nimero de parametros a estimar era mayor que el
nimero de varianzas y covarianzas), desechamos la idea de llevar a cabo el AF multigrupo
para cada colectivo y acometimos tal tarea para los dos grandes grupos senalados. Si bien el
andlisis de la invarianza factorial fue abordado inicialmente desde la perspectiva explorato-
ria, pronto adquirié un gran protagonismo su ejecucién mediante el procedimiento confir-
matorio (Joreskog, 1971). Aunque en nuestro caso el Analisis Factorial Confirmatorio (AFC)
se tornaria preferible, hemos considerado interesante aplicar los Modelos de Ecuaciones
Estructurales Exploratorios (ESEM, ‘Exploratory Structural Equation Modeling’) (Asparouhov y
Muthén, 2009) con el fin de solventar algunos de los problemas planteados por aquél.

Recordemos que los indices de ajuste en el modelo de ocho dimensiones resultaron sa-
tisfactorios, las imposiciones del AFC y del programa estadistico LISREL 8.8 con el que lleva-
mos a cabo los andlisis, nos obligaron a utilizar parcels dado el alto nimero de items (n = 69)
que conforman la Escala GENCAT. El uso de parcels, aunque justificado, no esta exento de
inconvenientes. Por ello, con animo de probar el ajuste del modelo con los items en lugar de
con parcels hemos recurrido a la flexibilidad de los modelos ESEM que permiten trabajar con
un nimero mayor de variables. De este modo, utilizamos la metodologia ESEM que aglutina
las ventajas del Andlisis Factorial Exploratorio (AFE), los Modelos de Ecuaciones Estructurales
(SEM) y el Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) al presentar mayor flexibilidad, no fijar las
saturaciones cruzadas a cero, proporcionar los errores estandar de todos los parametros rota-
dos y obtener pruebas generales de ajuste del modelo.

Los Modelos de Ecuaciones Estructurales Exploratorios (ESEM)

Los Modelos ESEM integran muchas de las ventajas de los andlisis factoriales confirma-
torios, de los modelos de ecuaciones estructurales y de los andlisis factoriales exploratorios.
Su surgimiento responde a la dificultad de lograr ajustes aceptables en la investigacion real y
aplicada en el AFC dados los criterios excesivamente restrictivos (Marsh, 2007; Marsh, Hau
y Grayson, 2005) del AFC. De hecho, Marsh hizo constar esta dificultad en SEMNET (http:/
bama.ua.edu/archives/semnet.html) —una red de correo electrénica dirigida a la discusién de
temas relacionados con los modelos de ecuaciones estructurales—, donde invité a sus mas de
1.500 miembros a proporcionar ejemplos reales de ajustes apropiados. Nadie fue capaz de
aportar uno solo. Este hecho sugiere que muchos de los instrumentos cominmente utilizados
en la investigacion ni siquiera satisfacen los criterios minimos de ajuste aceptable a los estan-
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dares actuales. La discusion llevo al autor (Marsh et al., 2005; Marsh, 2007) a cuestionarse
la adecuacion de los valores de corte actuales para decidir que el modelo presenta un buen
ajuste a los datos (p.ej., Hu y Bentler, 1999) y dio lugar a una explicacion alternativa referida
a que la estructura tipicamente utilizada para evaluar medidas psicolégicas en el AFC es, a
menudo, inapropiada.

La especificacion de la medida de la variable latente en los modelos de ecuaciones
estructurales (Bollen, 1989; Browne y Arminger, 1995; Joreskog y Sorbom, 1979; Muthén,
1984) utiliza el modelo de AFC de Joreskog (1969). A partir de la teoria y de los andlisis
previos, el modelo de medida del AFC especifica un nimero de saturaciones factoriales que
se fijan a cero para reflejar la hipétesis de que cada factor tiene influencia sobre sus indica-
dores. De este modo, concretamos estructuras simples en las que cada indicador es influido
por un Gnico factor (p.ej., no existen saturaciones cruzadas). Asi, el nimero de restricciones
de saturaciones fijadas a cero es habitualmente mucho mayor que el nimero de restricciones
necesarias para identificar el modelo de medida. El uso del modelo de medida del AFC en
SEM tiene la ventaja de que los investigadores consiguen formalizar sus hipétesis de medida
y desarrollar instrumentos con una estructura de medida parsimoniosa, pero también presen-
ta desventajas. Entre ellas, la mas notable consiste en que los instrumentos de medida suelen
presentar muchas saturaciones cruzadas pequenas que tienen también apoyo en la teoria o
en la formulaciéon de las medidas. El hecho de fijar las saturaciones a cero lleva en ocasiones
al investigador a especificar un modelo mas parsimonioso que se adecue mejor a los datos.
Ademads, cuando las saturaciones cruzadas se fuerzan a cero, las correlaciones entre los in-
dicadores que representan los distintos factores conducen generalmente a correlaciones so-
breestimadas entre factores y a las consiguientes relaciones estructurales distorsionadas. Por
estos motivos, es importante ampliar los modelos de ecuaciones estructurales que conduzcan
a modelos de medida menos restrictivos que puedan utilizarse de forma conjunta o comple-
mentaria con los modelos de AFC tradicionales (Asparouhov y Muthén, 2009).

En la validacion de la Escala GENCAT llevamos a cabo un acercamiento a los modelos
ESEM, en los que se pueden utilizar rotaciones de la matriz de saturaciones factoriales con
partes del modelo de medida del AFE. De este modo, en cada parte del modelo de medida
del AFE con m factores, solo se imponen nm?’ restricciones en la matriz de saturaciones y en
la matriz de covarianzas. El objetivo de la aplicacion consiste basicamente en aportar mayor
flexibilidad a los modelos confirmatorios mediante la provisién de una opcién que en la ma-
yor parte de los casos es mucho mas cercana a la realidad y que refleja un conocimiento de
la medida por parte del investigador mas limitado o una estructura de medida mds compleja.
Antes de continuar, debemos indicar que los modelos ESEM son de muy reciente creacion,
dando lugar hoy por hoy a un creciente debate en la mencionada discusién en red a la que
con frecuencia se remiten comentarios sobre las ventajas y los inconvenientes encontrados
en la puesta en practica de estos modelos por muchos de los investigadores punteros en esta
metodologia. La informacién mas actualizada acerca de estos modelos puede encontrarse,
por tanto, en SEMNET.

Los Modelos de Ecuaciones Estructurales Exploratorios (ESEM) multigrupo

La evaluacion del modelo de invarianza en distintos grupos (p.ej., segtn la condicién de
la persona evaluada: personas mayores o personas en situacién de riesgo de exclusion social)
se utiliza con frecuencia en los estudios de SEM (Joreskog y S6rbom, 1979). De hecho, tales
pruebas de invarianza pueden considerarse una ventaja fundamental del AFC/SEM sobre el
AFE. Aunque se han propuesto métodos multigrupo para el AFE, se centran principalmente
en la similitud de los patrones de los factores. Sin embargo, los ESEM se pueden ampliar a los
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andlisis multigrupo, en los que el modelo ESEM se estima de forma separada para cada uno
y algunos pardmetros se pueden mantener invariantes en ellos. En la validacion de la Escala
GENCAT utilizamos los métodos propuestos por Asparouhov y Muthén (2009) y Marsh et al.
(2009) en los que se introduce el andlisis factorial exploratorio multigrupo en el modelo de
ecuaciones estructurales con el objetivo de comprobar si el modelo de ocho dimensiones,
restringiendo las matrices de saturaciones, presentaba un ajuste equiparable en los distintos
grupos (p.ej., personas mayores y personas en desventaja social).

EVIDENCIAS DE VALIDEZ BASADAS EN LAS RESPUESTAS DE LAS PERSONAS: TEORIA DE
RESPUESTA A LOS ITEMS (TRI)

Abordamos también la calibracién de la Escala GENCAT mediante la Teoria de Respues-
ta al ltem. La TRI surge como un nuevo enfoque en la teoria de los tests que permite resolver
algunos de los problemas de la TCT que senalaremos mds adelante. De hecho, Lord (1980)
sefalaba ya hace tres décadas que la TRI no contradice ni las asunciones ni las conclusio-
nes fundamentales de la TCT, sino que hace asunciones adicionales que permiten responder
cuestiones que ésta no logra. Dado que cada vez es mas frecuente ver el empleo de ambos
acercamientos de modo complementario en el proceso de desarrollo y validacion de las
pruebas psicolégicas, con objeto de aportar mayor grado de novedad a este trabajo, utili-
zaremos esta perspectiva de modo adicional a las evidencias de validez basadas en la TCT
anteriormente aportadas. Concretamente, utilizamos para este fin una extensién del Modelo
de Rasch generalizado a respuestas politomicas: el Modelo de Escalas de Clasificacion de
Rasch-Andrich (RSM, ‘Rating Scale Model’) (Andrich, 1978; Wright y Masters, 1982).

Ventajas del modelo de Rasch

Las ventajas del modelo de Rasch respecto a la Teoria Clasica de los Tests y a otros mo-
delos TRI han sido ampliamente difundidas (Andrich, 1978; Ayala, 2009; Bond y Fox, 2001;
Crocker y Algina, 2008; Embretson y Reise, 2000; Wright y Stone, 1979). Destacaremos a
continuacion sélo las caracteristicas mas relevantes.

1. Medicion conjunta: los parametros de las personas y de los items se expresan en
las mismas unidades y se localizan en el mismo continuo. En primer lugar, esta propiedad
confiere al modelo de Rasch un caracter mds realista que el de la Teoria Clasica de los Tests,
puesto que no es razonable mantener el supuesto de la invarianza de los items: es obvio que
no todos los items miden la misma cantidad del constructo. En segundo lugar, esta caracteris-
tica permite analizar las interacciones entre las personas y los items. En consecuencia, la in-
terpretacion de las puntuaciones no se fundamenta necesariamente en normas de grupo, sino
en la identificacion de los items que la persona tiene una alta o baja probabilidad de resolver
correctamente. Esta caracteristica dota al modelo de Rasch de una gran riqueza diagnéstica.

2. Objetividad especifica: Una medida solo puede ser considerada vélida y generaliza-
ble si no depende de las condiciones especificas con que ha sido obtenida. Es decir, la dife-
rencia entre dos personas en un atributo no debe depender de los items especificos con los
que sea estimada. Igualmente, la diferencia entre dos items no debe depender de las perso-
nas especificas que se utilicen para cuantificarla. Esta propiedad fue denominada por Rasch
(1977) objetividad especifica.

3. Propiedades de intervalo: |a escala ‘logit’ tiene propiedades de intervalo. Por el con-
trario, en la Teoria Cldsica de los Tests las puntuaciones son casi siempre ordinales.
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4. Especificidad del error tipico de medida: Como han subrayado Embretson y Reise
(2000), la objetividad especifica no implica que la precisién de las estimaciones de los para-
metros sea similar en distintos conjuntos de items y de personas. Si los items son faciles, se
estimaran con mas precision los pardmetros de los sujetos de bajo nivel. De forma similar,
si los sujetos son de alto nivel, se estimaran con mayor precision los parametros de los items
dificiles.

5. Invarianza de los parametros en distintas muestras: La TRI garantiza que, si se cum-
plen los supuestos del modelo, si el modelo seleccionado es el correcto (p.ej., no existen
errores de especificacién) y la calibracion es correcta (p.ej., no existen errores de calibra-
cién), entonces se obtendrd el mismo valor de los pardmetros de los items independien-
temente de cual haya sido la muestra utilizada para su calibracién. En otras palabras, las
diferencias entre los valores de las estimaciones de ambas muestras no serdn mayores que las
esperables debidas a las fluctuaciones aleatorias del muestreo.

6. Estimacion del grado de precision de los items y del test: La TRI permite realizar
estimaciones del grado de precision con la que cada test (y cada item individual) mide los
diferentes niveles de habilidad de las personas examinadas. En este sentido, no asume el su-
puesto de la igualdad de los errores de medida (como ocurre en la TCT).

7. La estimacion de 0 es independiente de la prueba utilizada: |a estimacion de la
capacidad (0) de las personas evaluadas no depende del test utilizado. La comprobacion es
andloga a la de la invarianza de los items (p.ej., correlacionar las estimaciones de 6 obtenidas
al aplicar a una misma muestra de personas dos tests compuestos por diferentes items).

8. Personalizacion de las pruebas: Las ventajas de la TRI con respecto a la TCT que se
han explicado en los parrafos anteriores permiten construir instrumentos de evaluacion per-
sonalizados y mucho mas eficientes.

FIABILIDAD DE LA ESCALA Y DE LOS ITEMS

Como se sabe, cuando utilizamos un instrumento para evaluar un constructo, la medida
resultante siempre estd afectada por un error aleatorio y, por este motivo, el nivel de fiabili-
dad de las puntuaciones es fundamental a la hora de tomar cualquier tipo de decisién relativa
al uso de un test. Existen diversos coeficientes de fiabilidad que pueden utilizarse en la inves-
tigacion psicologica (véase Thompson, 2003). Dado que contamos con una Gnica aplicacién
de la Escala GENCAT, su fiabilidad se estimé en términos de consistencia interna'y error tipi-
co de medida. Asimismo, analizamos la fiabilidad de los items mediante los indices de fiabi-
lidady dificultad. A continuacion se resumen los procedimientos utilizados para su calculo.

Consistencia interna

La fiabilidad asociada a la consistencia interna depende del grado de homogeneidad de
los items de un test. En primer lugar, se utiliz6 el procedimiento basado en la divisién en dos
mitades de Spearman-Brown (r_), que proporciona una estimacion rapida del coeficiente de
fiabilidad. Ademas del mencionado procedimiento, se utilizaron para analizar la fiabilidad
de la escala algunos de los métodos basados en la covarianza de los items; entre ellos: el co-
eficiente alfa de Cronbach (1951), los coeficientes lambda de Guttman (1945), el coeficiente
theta de Carmines y Zeller (1979) y el coeficiente omega de Heise y Bohrnstedt (1970).

El coeficiente alfa es considerado el limite inferior de fiabilidad de una prueba y es co-
nocido como a de Cronbach porque aparecio en su articulo de 1951. No obstante, este coefi-
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ciente, como los coeficientes lambda, fue anteriormente publicado por Guttman en 1945. Por
su parte, lambda es un conjunto de varios coeficientes. De ellos, presentamos a continuacion
tres: A, (normalmente proporciona estimaciones menores que alfa), A, (habitualmente superior
a alfa) y A, (formalmente equivalente al coeficiente alfa y el mas conocido). Finalmente, se
presentan otros coeficientes basados en la covariacion de los items: los coeficientes 6 (de-
rivado del analisis de componentes principales) y Q (derivado del andlisis factorial). Ambos
tienden a ser mayores que el coeficiente a. De este modo, pueden establecerse las siguientes
relaciones entre estos coeficientes: por un lado, A, < A, = a < A, (Martinez-Arias et al., 2006)
y, por otro lado, o < 6 < Q. Segtn Nunnally (Nunnally, 1978; Nunnally y Bernstein, 1994),
para considerar un coeficiente de fiabilidad adecuado ha de ser >,700 cuando se trata de un
trabajo de investigacion (p.ej., estudios nomotéticos), y > ,900 cuando las puntuaciones se
utilizan para tomar decisiones importantes acerca de personas individuales (p.ej., investiga-
cién de cardcter idiogréfico).

Conocidos los coeficientes de consistencia interna mas importantes para cada una de
las dimensiones en la muestra general y dada la sensibilidad de los coeficientes a las pecu-
liaridades de las muestras (Wilkinson y APA Task Force on Statistical Inference, 1999), calcu-
lamos los coeficientes de fiabilidad para cada uno de los subgrupos que la componian (p.ej.,
personas mayores, personas con discapacidad fisica, personas con discapacidad intelectual,
personas con problemas de salud mental, personas con drogodependencias y personas con
VIH o SIDA) y analizamos si existian discrepancias significativas entre tales coeficientes. En
este caso, el coeficiente calculado para cada grupo fue el conocido alfa de Cronbach.

El coeficiente alfa de Cronbach se calcula de acuerdo a la siguiente ecuacién (Nunnally
y Bernstein, 1994):

. . 2 . .
donde k es el nimero de items, on es la suma de varianzas de las puntuaciones en cada
ftem i,y o> es la varianza total de la escala.

Por su parte, el coeficiente alfa estratificado se calcula de acuerdo con la férmula:

Yo, (-a)
l-—4——

GX

a (7)

strat

2 . 2 .
donde O, es la varianza de la subescala, «; el valor alfa de la subescalay o} la varianza
de la escala total.

Error tipico de medida

Tanto los coeficientes de fiabilidad anteriormente comentados —-medidas relativas— como
el error tipico de medida (ETM) —-medida absoluta— permiten estimar la precisién de un test.
Mientras los primeros indicaban la coherencia del test consigo mismo y la constancia relativa
de la informacién que proporciona, el segundo expresa directamente la cuantia del error de
la medida. Por tanto, podemos decir que el segundo indica la precisién absoluta del instru-
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mento al permitirnos estimar la diferencia entre la medida obtenida y la que se obtendria
si no hubiera ningln error. Aunque ambas medidas son en el fondo una misma cosa (p.ej.,
a mayor error, menor correlacion, y viceversa), sabemos que un instrumento —en rigor— no
tiene un coeficiente de fiabilidad sino muchos; por ello, consideramos adecuado abordar los
andlisis de fiabilidad desde ambas perspectivas. Para interpretar el valor y la importancia de
estos coeficientes de fiabilidad se compara la desviacion tipica (DT) del factor con el ETM.
Si la DT es considerablemente mayor que el ETM, tenemos muchas garantias de la precision
del instrumento. Por el contrario, cuando la DT es de similar magnitud que el ETM, sucede
que los errores son tan grandes respecto a la variabilidad de las puntuaciones que corremos
el riesgo de que gran parte de las diferencias individuales apreciadas con la escala se deban
Gnicamente a errores de medida.

FIABILIDAD DE LOS [TEMS

Aunque los items son los protagonistas absolutos en la TRI, en la TCT también existen
procedimientos para su andlisis. La razén que explica el desarrollo de tales procedimientos
consiste basicamente en que la calidad de la puntuacion total del instrumento depende de la
calidad de los items. Crocker y Algina (1986) clasifican los indices de los items en tres gran-
des grupos (Tabla 3).

Tabla 3. Tipos de indices de lo items (Crocker y Algina, 1986)

Indices de dificultad y poder discriminante del item. Describen la distribucién de las res-
puestas al item e influyen en la media y la varianza del test.

indices de discriminacién del item. Describen el grado de relacién entre la respuesta al
item y algln criterio de interés (interno o externo al propio test).

indices de fiabilidad y validez del item. Son funcién de la varianza del item y de su indice
de discriminacién (cuando es interno hablamos de fiabilidad y cuando es externo de vali-
dez) simultaneamente.

Algunos de estos indices suelen representarse en una misma tabla: en la primera colum-
na de la tabla se representa la media del item, que en este caso se corresponde con el indice
de dificultad (ID): cuanto mas facil es el item, mayor es el valor obtenido. La segunda colum-
na representa la desviacién tipica del item (DT), en ésta se suele observar que los items mas
proximos a las dificultades medias tienen mayor variabilidad (es decir, discriminan mejor
entre personas), mientras los mas extremos tienen menor variabilidad. El indice de fiabilidad
(IF) de un item se calcula a partir de la siguiente férmula: F, = s, r, ., donde s, es la DT del
itemy r_.es la correlacién entre el item y la puntuacion total del resto de los ftems que com-
ponen la escala. Esta correlacion se conoce como indice de homogeneidad corregida (IH) y
se presenta en la tercera columna de la tabla. Llegados a este punto, queremos senalar que
somos conscientes de que los que nos ocupan son items ordinales y, por tanto, deberiamos
presentar la mediana de cada uno de ellos. Finalmente, la quinta columna suele contener los
valores de alfa corregidos, es decir, el coeficiente de consistencia interna que alcanzaria la
escala si se eliminara el item.
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Las limitaciones en conducta adaptativa, como uno de los criterios para el diagnéstico
de lo que hoy denominamos discapacidad intelectual, comenzaron a estar presentes en la
52 edicion de la Asociaciéon Americana de Deficiencia Mental (AAMD) hoy conocida como
Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD). En esta 52
edicion, las limitaciones en el funcionamiento intelectual general aparecian acompanadas de
deficiencias de adaptacion social, madurez o aprendizaje (Heber, 1959).

El término conducta adaptativa no surgird hasta 1973 y volverd a ser sustituido por el de
habilidades adaptativas en la 9* edicién de la Asociacion Americana de Retraso Mental en
1992 (Luckasson, Coulter, Polloway, Reiss, Schalock, Snell et al., 1997). En ésta, en un intento
por operacionalizar el constructo, se identificaron 10 dreas de habilidades adaptativas. No se
demostrd, sin embargo, si todas las areas propuestas tenian entidad como tales mediante es-
tudios de andlisis factorial o si alguna de ellas podria quedar subsumida en otras, criticando
asi algunos autores la falta de contraste empirico de las mismas (Montero, 2003) o la artificio-
sidad del constructo de habilidades adaptativas (Verdugo, 2003).

Una de las mayores consecuencias de tales reflexiones quedé reflejada en el modo en
que la conducta adaptativa fue conceptualizada en la 10* edicién propuesta por la AAMR
(Luckasson, Borthwick-Duffy, Buntix, Coulter, Craig, Reeve et al., 2004) adoptando un enfo-
que triarquico de inteligencia al desglosar aquella en habilidades practicas, sociales y con-
ceptuales. Inteligencia y conducta adaptativa son considerados, a partir de este momento,
constructos multidimensionales y jerarquicos, pudiendo observarse entre ambos un gran pa-
ralelismo entre los dominios de ejecucion que los componen (intelectual, practico y social)
(Schalock, 1999).

De este modo las habilidades conceptuales incluyen factores cognitivos, de comuni-
cacion y habilidades académicas, autodeterminacion y lenguaje. Las habilidades practicas
o habilidades de vida independiente vienen dadas por la capacidad fisica para el manteni-
miento, actividades profesionales y de la vida diaria. Las habilidades sociales o de competen-
cia social se refieren a habilidades necesarias para las relaciones sociales e interpersonales,
competencia emocional y social y responsabilidad.

1 Este articulo se ha escrito en el marco del proyecto de investigacién [+D PSI2009-10953 financiado por el Mi-
nisterio de Ciencia e Innovacién, asi como del Grupo de Excelencia sobre Discapacidad GR 197 de la Junta de Castillay
Le6n (B.O.C. y L. de 27-4-09; Orden EDU/894/2009). Los autores agradecen la colaboracién imprescindible de todos los
centros y profesionales en el trabajo de campo.



66 MIGUEL ANGEL VERDUGO, PATRICIA NAVAS, BENITO ARIAS Y LAURA E. GOMEZ

A partir de este momento, la definicién mas aceptada de conducta adaptativa pasa a ser
la propuesta por la AAMR en 2002, que concibe la conducta adaptativa como el conjunto de
habilidades conceptuales, sociales y prdcticas aprendidas por las personas para funcionar en
su vida diaria (Luckasson et al., 2004) y que se mantiene en su 112 definicion (Schalock et al.,
2007, 2010; Wehmeyer et al., 2008).

EVALUACION DE LA CONDUCTA ADAPTATIVA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

A la 10* definicién de discapacidad intelectual de la AAMR de 2002 se le suman una
serie de aspectos importantes a tener en cuenta a la hora de evaluar la conducta adaptativa
en personas con discapacidad intelectual:

a) Su naturaleza multidimensional: conjunto de habilidades sociales, practicas y con-
ceptuales.

b) Incrementa en complejidad con la edad hasta que llega a estabilizarse.
c) Depende de las demandas del contexto/grupo cultural.

d) Refleja el comportamiento cotidiano, tipico y no el funcionamiento maximo a alcan-
zar en una determinada tarea.

e) Su evaluacion es critica en el caso de aquellas personas que presentan limitaciones
ligeras en su funcionamiento intelectual.

A diferencia de lo que sucedia en definiciones anteriores, y como una de las conse-
cuencias de los trabajos de andlisis factorial realizados, la dimensién “competencia fisica
y motdrica” es eliminada a la hora de hablar de conducta adaptativa, considerando que
su evaluacion ha de realizarse en el contexto de la dimension de ‘Salud’ (Harries, Guscia,
Kirby, Nettelbeck y Taplin, 2005; Thompson et al., 1999). Del mismo modo la dimensién de
‘conducta desadaptativa’ no se contempla en la evaluacién y diagnéstico de limitaciones
significativas en conducta adaptativa. La eliminaciéon de este factor a la hora de definir tales
limitaciones responde a que la presencia de una enfermedad mental, si bien es importante a
la hora de tener en cuenta qué servicios prestar, es irrelevante de cara al diagnéstico de dis-
capacidad intelectual (Schalock, 1995).

A partir de este momento, el énfasis en la evaluacion de la conducta adaptativa se acen-
tda por diferentes motivos:

1. Las limitaciones significativas en conducta adaptativa representan uno de los tres
criterios para establecer el diagndstico de discapacidad intelectual.

2. Los resultados en conducta adaptativa a menudo se entienden como un criterio a
tener en cuenta en la planificacién de intervenciones.

3. La consecucién de habilidades de conducta adaptativa se incluye como objetivo en
adaptaciones curriculares.

4. Las medidas de conducta adaptativa actian como indicador de la efectividad de una
intervencion/programa.

5. Las medidas de conducta adaptativa se convierten en ocasiones en un determinante
de la elegibilidad de los servicios a los que acudiran las personas con discapacidad
intelectual.


http:habilidades.conceptuales,.sociales.y.pr�cticas.aprendidas.por.las.personas.para.funcionar.en
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Se incorpora en la 10* Edicion de la AAMR (Luckasson et al., 2004) un nuevo proceso
o marco de evaluacion en la discapacidad intelectual y, por ende, de la conducta adaptati-
va, sefialando sus diferentes funciones: diagnostico, clasificacién y planificacion de apoyos.
Cuando el propésito de la evaluacion de la conducta adaptativa sea establecer un diagnos-
tico de discapacidad intelectual, la décima edicion de la AAMR (Luckasson et al., 2004) en-
fatiza el uso de instrumentos estandarizados a partir de los cuales los profesionales puedan
considerar que existen limitaciones significativas en conducta adaptativa, tomando como cri-
terio el resultado en pruebas estandarizadas de una puntuacion que se aleje dos desviaciones
tipicas por debajo de la media.

Los instrumentos empleados para tal fin han de cumplir tres requisitos: ser psicométrica-
mente validos; centrarse en las tres dreas o dominios propuestos por la AAMR en su defini-
cién de conducta adaptativa, a saber, habilidades conceptuales, sociales y practicas; y estar
estandarizados sobre grupos de personas con y sin discapacidad intelectual.

Las razones por las que resulta fundamental, tanto desde el punto de vista teérico como
practico, identificar la validez psicométrica (analisis factorial exploratorio y analisis factorial
confirmatorio) de las dimensiones que integran el constructo de conducta adaptativa son
tanto la necesidad de identificar las limitaciones significativas que existen en cada una de las
areas para proporcionar los apoyos adecuados en cada una de ellas asi como evitar los falsos
positivos (lo cual reduciria la probable sobrerrepresentacion de individuos procedentes de
grupos minoritarios) y falsos negativos que pueden no estar recibiendo un servicio necesa-
rio.

Gracias al desarrollo en los dltimos anos de nuevos instrumentos de evaluacion, la in-
vestigacion ha avanzado sustancialmente en el entendimiento de la discapacidad intelectual
y en la comprension de la conducta adaptativa en este colectivo, pero los instrumentos de
evaluacion y los estandares profesionales para el diagnéstico no se han sumado todavia a ese
proceso de cambio conceptual.

A pesar de la creciente importancia de la dimensiéon de conducta adaptativa en la eva-
luacién de la discapacidad intelectual, no existe en la actualidad ningtin instrumento acorde
con su actual definicion y focalizado exclusivamente en el diagndstico.

Hasta el momento, de las mas de 200 pruebas de conducta adaptativa identificadas por
Schalock en 1999, se considera que tan s6lo cuatro son apropiadas en el contexto inglés para
la realizacion del diagndstico de limitaciones significativas en conducta adaptativa (Tassé,
Schalock, Balboni, Bersani, Borthwick-Duffy, de Valenzuela et al., 2008):

1. Vineland Adaptive Behavior Scales —II (Sparrow, Balla y Cicchetti, 2005).
2. Adaptive Behavior Assessment System- Il (Harrison y Oakland, 2003).

3. Scales of Independent Behavior- Revised (Bruininks, Woodcock, Weatherman y Hill,
1996).

4. AAMR Adaptive Behavior Scale-School Edition (Lambert, Nihira y Leland, 1993).

En nuestro caso, si pensamos en una buena adaptacién psicométrica, tan solo dispo-
nemos en castellano del ICAP (Inventario para la Planificacién de Servicios y Programacién
Individual), y el diagnéstico de limitaciones significativas en conducta adaptativa no es su
objetivo principal.
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LA ESCALA DE DIAGNOSTICO DE CONDUCTA ADAPTATIVA (DABS)

Dada la ausencia de instrumentos orientados al diagndstico de limitaciones significa-
tivas en conducta adaptativa, la AAIDD comienza a plantear en 2003 el desarrollo de una
Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive Behavior Scale, DABS,
inicialmente Adaptive Behavior Assessment Instrument, ABAI) con el objetivo de elaborar un
instrumento de diagnéstico que cumpla los siguientes requisitos:

a) estar focalizado en la identificacion de limitaciones significativas en conducta adap-
tativa para realizar el diagnéstico de DI.

b) evaluar las dimensiones especificas de conducta adaptativa, que han resultado del
andlisis factorial: Conceptual (lenguaje, lectura y escritura, conceptos numéricos,
temporales y relativos al uso del dinero), Social (habilidades interpersonales, res-
ponsabilidad social, autoestima, seguimiento de reglas y obediencia a 6rdenes, re-
solucién de problemas sociales) y Practica (actividades de la vida diaria, actividades
ocupacionales, manejo del dinero, seguridad, salud, transporte, rutinas, uso del telé-
fono).

c) ofrecer medidas de otros aspectos sobre los cuales no proporcionan informacién
otros instrumentos (p.ej. habilidades en relacién con el uso de dispositivos de tecno-
logfa, ingenuidad o modales).

d) maxima discriminacion entre personas con vy sin discapacidad intelectual.

e) ser construida de acuerdo con los principios de la Teoria de Respuesta al item (TRI)
para poder asi determinar el punto de corte preciso a partir del cual podemos afirmar
la existencia de limitaciones significativas en la conducta adaptativa de la persona
con discapacidad intelectual.

f) ser sensible a factores culturales que ejercen su influencia en la expresién de la con-
ducta.

Se inicia en 2006 el proceso de construccién de la DABS, Diagnostic Adaptive Beha-
vior Scale (Tassé et al., 2008) que alin continua en progreso a la espera de su publicacion en
2011.

Se trata de un instrumento normativo focalizado en el diagnéstico (no en intervencion
o programacion) dirigido a personas con discapacidad intelectual con edades comprendidas
entre los 4 y los 21 anos que trata de proporcionar medidas de conducta adaptativa a partir
de la informacion proporcionada por una persona que conoce en profundidad a la persona
con discapacidad intelectual.

Inicialmente el instrumento se compuso de 260 items, divididos en 3 subescalas:

1. Habilidades o aptitudes Conceptuales (94 items): lenguaje, lectura y escritura, con-
ceptos numéricos, temporales y relativos al uso del dinero.

2. Habilidades o aptitudes Sociales (86 items): habilidades interpersonales, responsa-
bilidad social, autoestima, seguimiento de reglas y obediencia a érdenes, resolucion
de problemas sociales.

3. Habilidades o aptitudes Practicas (80 items): actividades de la vida diaria, activida-
des ocupacionales, manejo del dinero, seguridad, salud, transporte, rutinas, uso del
teléfono.
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El formato de administracion de la escala consiste en la entrevista a familiares, profe-
sionales de atencién directa o personas que conozcan bien a la persona con discapacidad
intelectual, recomendando que participen simultaneamente 2 6 mas informantes.

El formato de respuesta oscila entre las puntuaciones 0 y 3, donde: 0= nunca o casi nun-
ca lo hace; 1= lo hace cuando se lo recuerdan o le facilitan ayuda; 2= algunas veces lo hace
de manera independiente; 3=siempre o casi siempre lo hace de manera independiente. Exis-
te ademas la posibilidad de puntuar con NA (No Aplicable) cuando: hay una discapacidad
fisica que impide la realizacién de la actividad; falta de oportunidades para llevar a cabo la
actividad; falta de oportunidades unido a barreras; el informante desconoce la ejecucién de
la persona en dicha tarea.

En el momento actual, sus propiedades psicométricas estan siendo analizadas en base a
modelos politémicos de Teoria de Respuesta al item (TRI). El objetivo de emplear esta meto-
dologia radica en que, frente a la Teoria Clasica de los Test (TCT) (Muniz, 1997):

a) no se orienta a la puntuacién global en el test y permite, por tanto, analizar los patro-
nes de respuesta de los sujetos.

b) las propiedades psicométricas del item (p.ej., dificultad) no dependen de la muestra
de sujetos.

¢) la puntuacién de un sujeto en un test no depende de la muestra de items de este
test.

d) las medidas de TRI si consideran las diferencias entre los items: los items no son in-
variantes y las puntuaciones totales no pueden ser, por tanto, la mera suma de obser-
vaciones.

e) podemos hacer interpretaciones referidas a una variable concreta, mientras que con
TCT so6lo podemos realizar interpretaciones referidas a un grupo.

f) permite medir con la misma fiabilidad a lo largo de toda la variable.

El empleo de un modelo de anélisis acorde con los supuestos de la TRI, permitird anali-
zar los patrones de respuesta de los sujetos para cada una de las dimensiones que componen
la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS); analizar el grado de error o la fia-
bilidad con que medimos a los items y a las personas, asi como determinar qué items no son
productivos de cara a obtener medidas sobre conducta adaptativa entre otros.

Considerando la importancia de un instrumento de estas caracteristicas para establecer
el diagnéstico de discapacidad intelectual en nuestro pais y valorando el extenso trabajo
ya realizado en este sentido por la AAIDD en la elaboracién de la DABS, desde el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) se ha comenzado un riguroso proceso
de adaptacion y contextualizacion a la lengua espanola de los items que la componen para,
posteriormente, establecer un proceso en paralelo de aplicacion del instrumento, andlisis de
datos y obtencion de resultados.
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PROCESO DE ADAPTACION Y VALIDACION AL CASTELLANO DE LA ESCALA DE DIAG-
NOSTICO DE CONDUCTA ADAPTATIVA (DABS) DE LA AAIDD

El proceso de adaptacion y validacion al contexto espanol de la Escala de Diagndstico
de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD, puede estructurarse en 5 grandes fases, encon-
trandonos en el momento actual en la cuarta:

1. Traduccién y adaptacion de la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS)
al contexto espanol y validacién inicial de su contenido mediante una prueba de
jueces expertos.

2. Test de la version prefinal.

3. Estudio preliminar de las caracteristicas psicométricas del instrumento mediante el
Rasch Rating Scale Model.

4. Test de la version final (600 personas con DI; 600 personas sin DI).

5. Adaptacién y validacion del instrumento.

FASE I: TRADUCCION Y ADAPTACION DE LA ESCALA DE DIAGNOSTICO DE CONDUCTA
ADAPTATIVA (DABS) AL CONTEXTO ESPANOL Y VALIDACION INICIAL DE SU CONTE-
NIDO

La adaptacién del instrumento resultd, en nuestro caso, necesaria dado que la poblacién
objetivo diferia, tanto en cultura como en idioma, de la poblacién original para la cual se
planificé la construccién del instrumento. Por tanto, el primer paso en el proceso de adap-
tacion transcultural consisti6é en la traduccion del instrumento original ajustdndonos, en la
medida de lo posible, a las peculiaridades de la poblacién espanola.

Teniendo en cuenta las directrices propuestas por la Comision Internacional de Test
(Hambleton y Bollwark, 1991), se realiz6 una seleccién de tres traductores, todos ellos
miembros del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), cuyas caracte-
risticas fueron: a) tener un buen dominio del inglés; b) su lengua materna era el idioma al que
se dirige el cuestionario, es decir, el espafiol; c) todos ellos estaban formados en la materia
objeto de estudio. De este modo, contamos con tres traducciones del instrumento original
(T1, T2, T3).

La sintesis de las tres traducciones permiti6 identificar algunos errores de significado
(p-€j., library fue traducido inicialmente por libreria en lugar de biblioteca) mientras que la
mayor parte de las diferencias entre las distintas traducciones se debieron a discrepancias de
estilo entre los autores.

Una vez fueron identificadas las discrepancias entre las distintas traducciones se obtuvo
una unica traduccién del instrumento original (T-123).

Durante una Gltima fase de retrotraduccién, un traductor profesional, tradujo la version
anterior, sintesis de las traducciones realizadas al castellano, al idioma original con el objeti-
vo de que la equivalencia entre ambas versiones fuera evaluada posteriormente por el equipo
de investigacion. Se detectaron algunos errores de informacion, en el sentido de que se inclu-
y6 en algunos items de la retrotraduccion informacion adicional que no estaba presente en el
instrumento original, quiza de cara a facilitar la comprensién del item. Una vez subsanados
los errores, se redacté una primera version de la escala.
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Con el objetivo de obtener datos con respecto a la validez de contenido del instrumento
se constituyé un comité de expertos con el fin de consolidar la version inicial de la escala. El
comité estuvo integrado por un equipo de 12 personas procedentes del Instituto Universitario
de Integracion en la Comunidad (INICO) con amplia experiencia en el campo de investiga-
cién sobre discapacidad y por profesionales con amplia trayectoria dentro del movimiento
asociativo de atencién a personas con discapacidad intelectual. El grupo de jueces estuvo
constituido por 7 hombres (58,3%) y 6 mujeres (41,7%). Su lugar de residencia se encontraba
mayoritariamente en Salamanca (25%) y Valladolid (25%) y la especialidad del 58,3% de los
jueces fue la Psicologia.

A cada uno de los jueces expertos se le envié una tabla de Excel en la que aparecian los
items de las distintas dimensiones de la escala, indicando que debian ser evaluados en fun-
cién de los siguientes criterios utilizando una escala de valores de 1 a 10:

1. Idoneidad: el item no refleja en absoluto la dimensién (1) o refleja perfectamente la
dimension (10).

2. Importancia: el item no es nada importante para el diagnéstico de conducta adapta-
tiva (1) o es muy importante para el diagnodstico de la misma (10).

3. Observabilidad: el item no es nada observable (1) o por el contrario se trata de un
item muy objetivo (10).

Para calcular el porcentaje de acuerdo entre jueces se utilizé el programa estadistico
SAS (version 9.1 para Windows). Considerando que existe acuerdo entre jueces cuando el
indice de acuerdos ponderados de Bangdiwala es superior a 0,40 (Bangdiwala, 1987), pode-
mos observar en las tablas 1, 2 y 3 que todos los resultados superaron este valor.

Tabla 1. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones
de Habilidades Conceptuales

DIMENSION IDONEIDAD IMPORTANCIA OBSERVABILIDAD
Lenguaje 0,8145 0,7144 0,9525
é 12 Lectura y Escritura 0,8148 0,7211 0,7894
_‘5 é Uso del dinero 0,6467 0,6523 0,9099
;; Gg Autodireccién 0,6032 0,8344 0,4026
TS Tiempo 0,8058 0,6281 0,9241
Ndmeros/Medidas 0,9401 0,6454 0,8413

Tabla 2. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones
de Habilidades Sociales

DIMENSION IDONEIDAD IMPORTANCIA OBSERVABILIDAD
Relaciones Interpersonales 0,7931 0,8353 0,7264
Responsabilidad 0,5018 0,7160 0,7156
%"3 " Autoestima 0,6467 0,6523 0,9099
&< Prudencia 0,6211 0,7019 0,5508
% § Ingenuidad 0,8058 0,6281 0,9241
T Seguimiento de reglas y normas 0,9509 0,6758 0,6758
Modales 0,7129 0,7105 0,7329

Solucién de problemas sociales 0,6349 0,7055 0,5082
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Tabla 3. Porcentajes de acuerdo ponderado entre los jueces en las dimensiones
de Habilidades Practicas

DIMENSION IDONEIDAD IMPORTANCIA OBSERVABILIDAD
Actividades de la vida diaria 0,8043 0,9198 0,9638
Habilidades Ocupacionales 0,8589 0,8225 0,8837
é 2 Manejo del dinero 0,7946 0,7543 0,8949
3 2 Mantenimiento de un entorno seguro 0,7620 0,7975 0,9455
Z €  Cuidado de la salud 0,7590 0,8989 0,9001
'E = Viajes/Desplazamientos 0,6954 0,7706 0,6902
Programacién/Rutinas 0,9026 0,9118 0,9669
Uso del teléfono 0,7698 0,8361 0,9734

FASE 1I: TEST DE LA VERSION PREFINAL

Participantes

La seleccién de los participantes se realizé a través de un muestreo no probabilistico in-
cidental dada la imposibilidad de realizar un muestro aleatorio en la practica. El criterio que
tomamos fue el acceso y disponibilidad de los profesionales de los centros donde asistian las
personas con y sin discapacidad intelectual.

La muestra estuvo constituida por 102 personas, de las cuales 56 presentaban discapa-
cidad intelectual (54,9%) y 46 no presentaban esta discapacidad (44,1%). La mayor parte
de las personas con discapacidad intelectual evaluadas presentaron limitaciones ligeras y
moderadas en su funcionamiento intelectual (51,8% y 37,5% respectivamente). Se observé
un ligero predominio de la presencia de hombres, tanto en la muestra de personas con disca-
pacidad intelectual (62,5% frente a 37,5% de un total de 56 personas) como en la muestra de
personas sin discapacidad intelectual (54,3% frente a un 45,7% de un total de 46 personas).

En cuanto a la variable edad se consider6 necesario agruparla en distintos tramos de
edad, dado que la conducta adaptativa incrementa en complejidad con el paso del tiempo.
Los rangos de edad inicialmente delimitados, teniendo en cuenta que nuestra muestra esta-
ba constituida por personas con edades comprendidas entre los 4 y los 21 anos, fueron los
siguientes: 4-6 anos; 7-9 afos; 10-12 afos; 13-15 afios y 16-21 ahos. El mayor porcentaje
de personas se concentrd, de manera bastante homogénea, entre el grupo de 10-12 y 16-21
anos tanto en el caso de la muestra de personas con discapacidad (23,2% y 31,1% respec-
tivamente) como en la muestra de personas sin discapacidad (39,1% y 23,9%). El lugar de
residencia, en la mayor parte de los casos, fue Palencia 60,7%.

Procedimiento

Dado que la administracion del instrumento se realizé en formato de entrevista (de
aproximadamente 60-70 minutos) no hubo omisiones de respuesta que obligaran posterior-
mente a la eliminacién de casos.

Todas las entrevistas realizadas (102) contaron con la participacion de un profesional y
en un 54,06% de los casos también con la del padre o madre de la persona con y sin disca-
pacidad.

Del total de los 25 profesionales que evaluaron a los 102 alumnos con y sin discapa-
cidad intelectual, un 72% fueron mujeres. La mayor parte de los profesionales residian en
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Palencia y su provincia (76%). El 76% poseia el titulo de diplomado (profesores de educacién
especial, primaria y secundaria y logopedas principalmente) mientras que sélo el 24% fueron
licenciados (psic6logos y pedagogos). La edad media de los profesionales fue de 45 afos y 2
meses, oscilando el rango de edades entre los 24 y los 60 afnos. El mayor porcentaje de profe-
sionales se agrup6 en el rango de edad que oscila de los 36 a los 50 afos (64%).

El requisito inicialmente solicitado de conocer a la persona evaluada desde hacia al
menos seis meses se cumplio si tenemos en cuenta que la media de afos desde los que se
conocia a la persona fue de 2 afios y 4 meses.

Instrumento

El instrumento utilizado fue la traducciéon y adaptacién elaborada por Verdugo, Arias y
Navas de la escala Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS) que, en la actualidad, se en-
cuentra en proceso de desarrollo por el equipo de investigacién formado por M. J. Tassé, R.
L. Schalock, G. Balboni, H. Bersani, S.A. Borthwick-Duffy, J. S. de Valenzuela, S. Spreat, D.
Thissen, K. F. Widaman y D. Zhang.

FASE 1ll: ESTUDIO PRELIMINAR DE LAS CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS DEL INSTRU-
MENTO MEDIANTE EL RASCH RATING SCALE MODEL

Una vez finalizada la fase de traduccion, adaptacion y validacion inicial del contenido
del instrumento fue preciso estimar:

1. Laidoneidad de las categorias de respuesta propuestas.

2. El ajuste global de las dimensiones que componen la escala de diagnéstico de con-
ducta adaptativa (DABS).

3. El ajuste individual de los items (infit) para cada una de las dimensiones que compo-
nen el instrumento y para cada uno de los rangos de edad.

4. Fiabilidad de las estimaciones realizadas.

Todos los andlisis se realizaron con el software estadistico Winsteps versién 3.68 (Lina-
cre, 2009).

Algunas consideraciones previas sobre la Teoria de Respuesta al ltem

Si bien la Teoria Clasica de los Test (TCT) es ampliamente utilizada en la actualidad con
el objetivo de medir y cuantificar determinados aspectos de una variable latente, adolece de
muchas limitaciones, principalmente derivadas de su orientacion hacia las puntaciones glo-
bales, lo que tan s6lo permite realizar interpretaciones referidas al grupo e impide, por tanto,
la interpretacion cualitativa de los datos. Por este motivo, en 1960, Rasch propone un nuevo
modelo matematico que ubica en una misma dimensién tanto a personas como a items, per-
mitiendo asi la estimacion de medidas de un constructo no observable para cada individuo
tomando los items como unidad bdasica de andlisis (Sabeh, 2004).

Este modelo parte del supuesto de objetividad especitfica, segin el cual, la diferencia
entre dos personas en un atributo no debe depender de los items especificos con que sea es-
timada, del mismo modo que la diferencia entre dos items no debe depender de las personas
especificas que se utilicen para cuantificarla.
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Se trata de un modelo TRI no determinista, que ofrece puntuaciones logaritmicas y segtin
el cual, la probabilidad de resolver correctamente un item, es una funcién de la diferencia en
la variable medida entre el sujeto y el item.

Para conocer, por tanto, la probabilidad de respuesta de una persona a los items de un
instrumento sera necesario conocer, el nivel del sujeto en la variable objeto de estudio () y
la intensidad de los items (B) (Sabeh, 2004) o cémo éstos contribuyen a la medida, en nues-
tro caso, de la conducta adaptativa. Es decir, a diferencia de lo que sucede en el caso de la
TCT, la puntuacién de un sujeto en la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS)
dependera de la dificultad de los items y del nivel del sujeto en la variable objeto de estudio.

Los items contribuirdn de manera diferencial a la medida de la variable y se ordenaran,
por tanto, de forma jerarquica (items de menor a mayor dificultad). De este modo, para medir
con poco error, hemos de ajustar el nivel de los items al nivel de las personas, esperando asi
que un sujeto sea capaz de resolver los items que se encuentran por debajo de su nivel y no
aquellos que se encuentran por encima, permitiéndonos analizar la ejecucién concreta de
aquellos sujetos e items que no se ajustan a este modelo.

Teniendo en cuenta estas consideraciones, a la hora de construir instrumentos partiendo
de un modelo TRI serd necesario estimar los siguientes parametros:

1. El parametro del item (B), es decir cémo contribuye a la medida de la variable objeto
de estudio (es mas facil o mds dificil). Desde el enfoque TRI se asume que la media
de los items es cero y su desviacion tipica uno.

2. La posicion de los sujetos en la variable (0) o dicho de otro modo, su nivel de habili-

dad.

3. El ajuste de los datos al modelo, tanto de los items como de los sujetos. Existird ajus-
te de los datos al modelo (el Rasch Rating Scale Model en nuestro caso) en tanto que
se cumpla el supuesto que Rasch denominé unidimensionalidad del atributo medi-
do, es decir, que los items de la misma prueba midan la misma variable, en nuestro
caso conducta adaptativa, o dicho de otro modo, que vayan de menos a mas (Sabeh,
2004). Puede que el supuesto de unidimensionalidad genere dudas puesto que, des-
de un primer momento, hemos definido la conducta adaptativa como un constructo
multidimensional, es decir, compuesto de dimensiones o dominios especificos para
la medicién de un tipo de habilidad. Esto no invalida, no obstante, la afirmacion de
que con todos ellos, estaremos midiendo una misma variable latente: la conducta
adaptativa en nuestro caso, constructo de orden superior formado por un conjunto
de dimensiones especificas. El ajuste de los datos al modelo serd crucial, pues sin
él los parametros careceran de significado tedrico (Prieto y Delgado, 2003). Sélo si
existe ajuste podremos afirmar que la localizacion de los items es invariante para los
distintos sujetos y que la localizacion de los sujetos en la variable medida es inde-
pendiente del conjunto de items que componen el instrumento.

El ajuste global podrd estimarse a partir de los estadisticos de ajuste global e individual
tanto para personas como para items: infit y outfit. El infit o estadistico de ajuste interno es
sensible a comportamientos inesperados de aquellos items situados préximos al nivel de ha-
bilidad de los sujetos. El outfit o estadistico de ajuste externo es sensible a comportamientos
inesperados de aquellos items que se encuentran lejos del nivel de habilidad de los sujetos.
Los valores proximos a 1, indican un ajuste perfecto, mientras que valores superiores a 1.5
(adoptando un criterio bastante riguroso) estarian indicando desajuste de los datos al modelo
(Wilson, 2005).
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Dado que los items que componen las subescalas de la DABS son contestados por todos
los sujetos mediante las mismas categorias y dado que se trata de preguntas con un formato
de respuesta tipo Likert de 4 puntos (0, 1, 2 y 3) emplearemos para su analisis el Rasch Rating
Scale Model (Andrich, 1978), considerado como una extension del modelo de Rasch para
items politémicos.

Idoneidad de las categorias de respuesta de la Escala de Diagnostico de Conducta Adaptativa
(DABS)

Teniendo en cuenta los supuestos de los que parte la Teoria de Respuesta al ftem
(TRI) el modo en que la variable objeto de estudio es analizada, y para ello dividida en cate-
gorias, afecta a la medida de las cualidades del test (Linacre, 2002). Por ello, uno de los pri-
meros pasos a realizar a la hora de analizar las propiedades psicométricas de un test, consiste
en evaluar la idoneidad de las categorias de respuesta en relacion con la variable medida
teniendo en cuenta una serie de criterios formulados por Linacre (2002):

1. Al menos diez observaciones por categoria y distribucién regular o unimodal de las
frecuencias.

2. Ordenaciéon monoténica de los valores promedios de las categorias.
3. Obtencién de valores de outfit menores de 2.00.

El estadistico outfit es, al igual que el infit, un indicador del ajuste de nuestros datos al
modelo utilizado (en nuestro caso, Rasch Rating Scale Model), pero mas sensible a patrones
de respuesta muy inesperados (outliers). S6lo en 3 de las 22 dimensiones que componen las
3 subescalas de la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS), a saber, habilida-
des sociales, practicas y conceptuales, alguno de estos 3 criterios no se vio cumplido. Como
puede verse en las tablas 4, 5 y 6, se trata del caso de las dimensiones Autoestima, Ingenui-
dad y Manejo del Dinero.

Tabla 4. Idoneidad de las categorias de respuesta en la dimensién Autoestima

CATEGORIA DE PORCENTAJE DE RESPUESTA INFIT OuTET PUNTOS DE TRANSICION PUNTUACION LOGIT DE LAS
RESPUESTA OBSERVADO ENTRE LAS CATEGORIAS CATEGORIAS DE RESPUESTA
0 18 ,61 ,64 Ninguno -4,14
1 15 ,66 6,54 -2,95 -2,00
2 35 ,88 2,39 -1,04 1,49
3 32 1,06 ,95 3,99 5,09

Tabla 5. Idoneidad de las categorias de respuesta en la dimension Ingenuidad

CATEGORIA DE PORCENTAJE DE RESPUESTA INT OUTIFT PUNTOS DE TRANSICION PUNTUACION LOGIT DE LAS
N uTI
RESPUESTA OBSERVADO ENTRE LAS CATEGORIAS CATEGORIAS DE RESPUESTA
0 3 0,78 0,80 Ninguno -6,46

1 21 0,81 0,90 -5,35 -3,28
2 63 0,98 0,99 -1,21 2,67
3 13 1,13 1,05 6,56 7,66
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Tabla 6. Idoneidad de las categorias de respuesta en la dimension Manejo del Dinero

CATEGORIA PORCENTAJE DE RES- INFIT o PUNTOS DE TRANSICION PUNTUACION LOGIT DE LAS
DE RESPUESTA PUESTA OBSERVADO ENTRE LAS CATEGORIAS CATEGORIAS DE RESPUESTA
0 65 0,60 0,68 Ninguno -3,56
1 12 0,74 0,91 -2,44 -0,86
2 5 0,90 4,71 0,87 1,24
3 19 0,85 0,85 1,56 2,93

En el caso de la primera, las categorias de respuesta 1 (‘lo hace cuando se lo recuerdan o
facilitan ayuda pero nunca o casi nunca lo hace de manera independiente’) y 2 (‘algunas ve-
ces lo hace de manera independiente, pero en ocasiones necesita que se lo recuerden o que
le faciliten ayuda’) registran valores outfit de 6,54 y 2,39 respectivamente. Quiza, al estar esta
dimensién constituida Gnicamente por dos items, debiéramos plantearnos la reagrupacién de
las categorias de respuesta (p.ej., 0 y 1 pasarian a ser la categoria de respuesta 1, y 2y 3 la
categoria de respuesta 2) para poder discriminar con mayor precision el nivel de los sujetos
en la variable que estd siendo medida.

Con respecto a la dimension Ingenuidad, y a pesar de que las categorias de respuesta
se ordenan de manera creciente en el continuo, como se muestra en la Tabla 5, la categoria
de respuesta O (‘nunca o casi nunca lo hace’) registra menos de 10 observaciones. Quizd, y
del mismo modo que ocurria en la dimensién anterior al estar esta dimension constituida por
Gnicamente dos items, debiéramos plantearnos la reagrupacién de las categorias de respues-
ta para poder discriminar con mayor precision el nivel de los sujetos en la variable que esta
siendo medida.

Con respecto a la dimensiéon Manejo del Dinero todos los sujetos con edades compren-
didas entre los 4 y 9 afos, con o sin discapacidad intelectual, obtuvieron puntuaciones 0
(‘nunca o casi nunca lo hace’) para todos los items excepto para el 44 ‘Hace compras sen-
cillas’ donde en un 30% por cierto de los casos se obtuvieron puntuaciones de 1 ‘lo hace
cuando se lo recuerdan o facilitan ayuda, pero nunca o casi nunca lo hace de manera inde-
pendiente’. Por tanto, de los 7 items que conforman la dimensién Manejo del Dinero sélo
éste item podria ser tenido en cuenta a la hora de evaluar este dominio en personas con o sin
discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 4 y 9 afios.

Ajuste global de las dimensiones que componen la escala de diagnéstico de conducta adap-
tativa (DABS)

Como indicador de este ajuste se utiliz6, para todas las dimensiones analizadas, el es-
tadistico infit (Wright y Masters, 1982) que es la media de los residuos (diferencia entre la
respuesta observada y la respuesta predicha por el modelo), ponderados con la funcién de
informacion, segln la cual, la informacién que aporta un item en un punto es igual a la va-
rianza del item en dicho punto, de tal modo que, si las respuestas de los sujetos se producen
de acuerdo con el modelo, los residuos seran pequefos, indicando un valor infit igual a 1, un
perfecto ajuste de los datos mientras que valores sustancialmente mayores que 1, (infit>1,5),
indicaran la violacién del modelo.

Ninguna de las dimensiones de la escala presentd valores medios de infit superiores a
1,5, lo cual indicaria un desajuste de los datos al modelo. Todas la dimensiones obtuvieron
puntuaciones infit comprendidas entre los 0,57 y 1,22 logits. S6lo una dimensién (Manejo
del dinero) no arrojé los resultados esperados al proporcionar informacién discriminante sélo
a partir de los 10 afos.
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Ajuste individual de los items que componen la escala de diagnéstico de conducta adaptativa
(DABS)

Se presentan en la Tabla 7 los datos del ajuste individual de los items para cada uno de
los tramos de edad objeto de estudio y cada una de las subescalas de la Escala de Diagndsti-
co de Conducta Adaptativa (DABS).

Tabla 7. Resultados del analisis del desajuste individual de los items
en cada una de las subescaslas de la DABS en los distintos rangos de edad

RANGO DE EDAD
4-6 7-9 10-12 13-15 16-21
D .
IMENSION INFIT> 1,5 I'T]? h\;H? INFIT> 1,5 | INFIT> 1,5 TOTAL

Hab,llldades Conceptuales 3 6 5 4 6 Py
(94 items)
Hab/llldades Sociales ) 6 ) ) ) 14
(86 items)
Habjlldades Practicas 1 4 5 ) 0 12
(80 items)
Total 6 16 9 8 8

2,32% 6,17% 3,47% 3,1% 3,1%

En la mayor parte de los casos, los elevados niveles de desajuste correspondieron a items
dificiles que eran contestados por sujetos poco competentes o a items faciles que no eran
contestados por sujetos muy competentes. Otro de los motivos de desajuste, como indica Ka-
rabatsos (2002), fue la falta de precisién en el enunciado de dos items: ‘Evita ser victimizado
‘Se encarga de las necesidades relacionadas con el uso del bano’.

A su vez el estudio del ajuste individual de los items permitié observar que en determi-
nadas edades, existiera o no discapacidad intelectual, algunos items obtuvieron puntuaciones
maximas extremas (reflejaban habilidades que adn los sujetos no habian adquirido) o pun-
tuaciones minimas extremas (los items no arrojan informacién discriminante al recibir todos
los sujetos una puntuacién de 3 ‘siempre o casi siempre lo hace de manera independiente’)
lo que permitié una primera ordenacion jerdrquica de los items en funcién de la edad y nivel
de dificultad.

La eliminacién posterior de los items que presentaban elevados niveles de desajuste en
cada uno de los rangos de edad previamente delimitados (4-6;7-9;10-12;12-15; 16-21 afios)
junto con aquellos que arrojaron puntaciones maximas y minimas extremas, nos llevé al de-
sarrollo de 3 versiones del instrumento inicial:

e Version DABS dirigida a personas con edades comprendidas entre los 4-8 aios: 168
items que evalGan las siguientes dimensiones: Habilidades Conceptuales (lenguaje,
lectura y escritura, uso del dinero, autodireccién, tiempo, nimeros y medidas, solu-
cién de problemas), Habilidades Sociales (relaciones interpersonales, responsabili-
dad, autoestima, prudencia, ingenuidad, seguimiento de reglas y normas, modales,
solucién de problemas sociales) y Habilidades Practicas (actividades de la vida dia-
ria, seguridad, cuidado de la salud, programacién y rutinas).

e Version DABS dirigida a personas con edades comprendidas entre los 9-15 anos:
214 items. Ademas de las dimensiones anteriores, se incluyen para este tramo de
edad tres dimensiones mas dentro de la subescala de Habilidades Practicas (manejo
del dinero, viajes/desplazamientos, uso del teléfono).
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e Versién DABS dirigida a personas con edades comprendidas entre los 16-21 anos:
219 items que evaltan la conducta adaptativa a lo largo de las dimensiones ya ex-
puestas en las versiones de 4 a 8 afos y de 9 a 15, incluyendo ademas la dimension
Habilidades Ocupacionales dentro de la subescala Habilidades Practicas.

Fiabilidad de las estimaciones realizadas

Una de las ventajas de los modelos TRI es que nos permiten analizar el grado de error o
la fiabilidad con que medimos los items (Iltem Separation Reliability) y qué items no son pro-
ductivos de cara a obtener medidas sobre conducta adaptativa.

El estudio de la fiabilidad de los items arroj6 resultados muy satisfactorios en casi todas
las dimensiones que componen la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (Tablas 8, 9
y 10). Asi, en todos los casos, salvo en dos, obtuvimos coeficientes de fiabilidad iguales o su-
periores a ,87. Sélo en dos casos, como puede observarse en las tablas 9y 10, los resultados
no fueron los deseados. Se trata de dos dimensiones (Ingenuidad y Programacién/Rutinas)
compuestas tan sélo por dos items, motivo que pudiera ser de nuevo el causante de unos co-
eficientes de fiabilidad tan bajos.

Tabla 8. Coeficientes de fiabilidad para las dimensiones que componen
la subescala de Habilidades Conceptuales

DIMENSION FIABILIDAD DE LA ESTIMACION
Lenguaje 0,97
Lectura y Escritura 0,94
Uso del Dinero 0,99
Autodireccion 0,97
Tiempo 0,98
Niumeros/Medidas 0,98
Solucién de Problemas 0,99

Tabla 9. Coeficientes de fiabilidad para las dimensiones que componen
la subescala de Habilidades Sociales

DIMENSION FIABILIDAD DE LA ESTIMACION
Relaciones Interpersonales 0,98
Responsabilidad 0,90
Autoestima 0,99
Prudencia 0,87
Ingenuidad 0,46
Seguimiento de Reglas y Normas 0,98
Solucion de Problemas 0,98

Tabla 10. Coeficientes de fiabilidad para las dimensiones que componen
la subescala de Habilidades Conceptuales

DIMENSION FIABILIDAD DE LA ESTIMACION
Actividades de la Vida Diaria 0,98
Habilidades Ocupacionales 0,97
Manejo del Dinero 0,98
Mantenimiento de un Entorno Seguro 0,90
Cuidado de la Salud 0,98
Viajes/Desplazamientos 0,98

Programacién/Rutinas 0,49
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TEST DE LA VERSION FINAL

La validez del instrumento viene dada por el ajuste de los datos al modelo. Por tanto,
eliminando aquellos items que presentan elevados niveles de desajuste, podremos realizar
comparaciones entre personas que seran independientes de los items utilizados. Por ello, es
fundamental insistir en la necesidad de obtener una muestra de tamafno mayor. Sélo en este
caso podremos afirmar, con plena seguridad, si el test es unidimensional (los items miden por
tanto la misma variable, en este caso, conducta adaptativa), si la estimacién del pardmetro
(dificultad) de los items es invariante para los distintos sujetos, si la localizacion de los sujetos
en la variable no depende de la muestra de items para, finalmente, poder analizar tanto la
fiabilidad con que estamos midiendo a items y a personas.

Para conseguir este objetivo, en el momento actual estamos examinando una muestra
mayor con el objetivo de concluir la validacién de la Escala de Diagnéstico de Conducta
Adaptativa (DABS) en poblacién espanola.

Con el objetivo de asegurar que estén bien representadas variables que consideramos de
gran interés como el género, la edad, el nivel de funcionamiento, el tipo de escolarizacién,
el lugar de residencia y otras, estimamos que el tamano muestral ideal ronda las 1200 per-
sonas, 600 con discapacidad intelectual y 600 sin ella, de tal modo que podamos garantizar
al menos 200 personas por cada tramo de edad (4-9 afos; 9-15 afios; 16-21 anos) en ambas
submuestras (con y sin discapacidad intelectual).

DISCUSION

La adopcién de nuevos enfoques de aproximacion al estudio de la discapacidad intelec-
tual ha puesto de manifiesto la necesidad de adoptar sistemas de clasificacién y diagnéstico
multidimensionales que permitan realizar una evaluacién acorde a las necesidades particu-
lares de cada individuo. Si bien es dificil lograr el consenso en cuanto a qué instrumentos
de diagndstico se han de utilizar en la practica diaria, es fundamental emplear instrumentos
psicométricamente validos, que estén de acuerdo con la actual definicién de discapacidad
intelectual (Schalock et al., 2010). Esta definicién de discapacidad intelectual propuesta por
la AAIDD, continuando lo propuesto en la 10* edicién (Luckasson et al., 2004), enfatiza
la necesidad de que el juicio valorativo, ya sea su finalidad diagnéstica, clasificatoria o de
planificacién de apoyos, se base en un andlisis competente, riguroso y basado en datos pro-
cedentes de la observacién para evitar peligros como el conocido problema del ‘etiquetaje’
(Navas, Verdugo y Gémez, 2008).

A lo largo de este articulo se ha realizado una revisién de cémo, hasta el momento, la
conducta adaptativa ha venido siendo operacionalizada. En los Gltimos anos la reduccién del
peso de las puntuaciones de Cl de cara a realizar el diagnéstico de discapacidad intelectual
ha permitido reflejar el cardcter social de la misma. No obstante, no existen en la actualidad
instrumentos acordes con la actual definicion de conducta adaptativa que estén, ademads,
centrados en el diagnéstico, lo que dificulta en muchos casos el trabajo de los profesionales
a la hora de garantizar la idoneidad de los apoyos que han de recibir las personas con disca-
pacidad intelectual. Conscientes de la necesidad de un instrumento de tales caracteristicas,
presentamos todo el proceso de traduccion, adaptacion, validacion de contenido inicial y
calibracion de los items de la Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS) que, en
el momento actual, esta siendo desarrollada por la AAIDD.

Hemos obtenido informacién sumamente relevante con respecto a las caracteristicas
psicométricas de los items que componen la escala. En general, dado que la media del esta-
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distico infit para todas las dimensiones no super6 el valor de 1,5, podemos concluir que el
ajuste de nuestros datos al modelo es bueno. No obstante, el analisis individual del ajuste de
los items, proporcioné informacién relevante sobre cuadles son aquellos que aportan mas o
menos informacién en funcién del rango de edad en el que son evaluados. Esta informacién
es crucial, puesto que uno de nuestros objetivos futuros, es determinar el punto de corte
preciso en el que se encuentran tanto sujetos como items en cada uno de los momentos del
desarrollo evolutivo para poder, posteriormente, determinar a partir de qué punto del con-
tinuo de la variable medida podemos considerar que existen limitaciones significativas en
conducta adaptativa.

A pesar de que nuestros resultados han sido muy positivos de manera global, es nece-
sario refrendarlos en una muestra de mayor tamano asi como realizar un andlisis factorial
confirmatorio que dé cuenta de la estructura de la conducta adaptativa.

La investigacion sobre el diagnéstico de limitaciones significativas en conducta adapta-
tiva requiere alin de mucha investigacién. No obstante, consideramos que esos estudios son
necesarios para mejorar las practicas profesionales que determinan, posteriormente, un mejor
o peor apoyo a las personas con discapacidad intelectual, quienes constituyen un importante
porcentaje de la poblacién espafola (estudios epidemioldgicos estiman entre el 1% y el 2%).
De la realizacion de diagnésticos adecuados va a depender la eleccién de las personas para
que puedan participar en los programas y servicios especificos para ellos, evitando errores
habituales de sub o sobrerepresentacion de la poblacion identificada.
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INTRODUCCION

Desde los afos 90 del siglo XX la autodeterminacién ocupa un lugar importante entre
las metas de los servicios ofrecidos a las personas con discapacidad. Diversos factores expli-
can la consolidacion de este concepto. Por un lado, el cambio en la forma de ver a las perso-
nas con discapacidad en la sociedad (Schalock y Verdugo, 2002). Por otro, un nuevo modelo
de provision de servicios, derivado del principio de normalizacion y de los movimientos de
vida independiente y auto-ayuda (Schalock, Gardner y Bradley, 2007).Y, por Gltimo, los plan-
teamientos de la psicologia positiva desde los que se insiste en la importancia de centrarse en
las posibilidades de las personas y no sélo en sus limitaciones (Seligman y Csikszentmihalyi,
2000).

Las personas con discapacidad son menos autodeterminadas que sus iguales sin disca-
pacidad y tienen menos control sobre situaciones normativas de la vida (Chambers, Weh-
meyer, Saito, Lida, Lee y Singh, 2007). Ademas, las que son mas autodeterminadas obtienen
mejores resultados tanto durante la etapa educativa como en la vida adulta (Fowler, Konrad,
Walker, Test y Wood, 2007; Martin, Mithaug, Cox, Peterson, Van Dycke y Cash, 2003; Weh-
meyer y Palmer, 2003; Wehmeyer y Schwartz, 1997), disfrutan de una mayor calidad de vida
y de una inclusion mas plena en la sociedad (Lachapelle et al., 2005; Nota, Ferrara, Soresi y
Wehmeyer, 2007).

La adquisicion de las caracteristicas personales que conducen a la autodeterminacion
comienza en la infancia temprana y continda en la edad adulta. Esta adquisicién requiere
instruccion directa, disenada a partir de una evaluacién previa de la persona y los contex-
tos en los que se desenvuelve (Inclusive Large Scale Standars and Assessment Group, 2003;
Thoma y Sax, 2003; Thoma, Williams y Davis, 2005). Ademas, la instruccién debe comenzar
temprano si se desea que nifos y adolescentes con discapacidad abandonen la escuela y
afronten la vida como jévenes y adultos autodeterminados (Erwin y Brown, 2003; Wehmeyer
y Palmer, 2000). En este sentido, los profesionales del ambito educativo necesitan disponer
de procedimientos de evaluacién (Shogren et al., 2008).

A continuacion, se presenta un estudio cuyo objetivo consistié precisamente en traducir
y adaptar un instrumento de evaluacién de la conducta autodeterminada de alumnos adoles-
centes con discapacidad intelectual y dificultades de aprendizaje, con el fin de disehar en un
futuro préximo un programa de promocion de la autodeterminacién acorde con las caracte-
risticas de estos alumnos y las necesidades detectadas.
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METODO

Participantes

En el estudio participaron 371 alumnos de Educacién Secundaria Obligatoria (en adelan-
te, ESO). 172 (46,4%) presentaban discapacidad intelectual ligera, limite, o un desfase curri-
cular de 2 6 més cursos (siguiendo la terminologia de la ATDI: Aplicacién Informatica para la
Atencion a la Diversidad; recogida en la Instruccion Conjunta de 21 de Octubre de 2005 de
la Direccion General de Formacién Profesional e Innovacién Educativa y de la Direccién Ge-
neral de Coordinacién, Inspeccién y Programas Educativos, por la que se establece el modo
de recogida y tratamiento de los datos relativos al alumnado con necesidades educativas es-
pecificas escolarizado en centros docentes de Castilla y Le6n y, actualmente, modificada por
la Instruccién Conjunta de 7 de enero de 2009). Los 199 alumnos restantes (53,6%), que no
presentaban ningtn tipo de Necesidad Educativa Especifica (en adelante, NEE), constituyeron
el grupo de control. En la Tabla 1 aparecen los datos mas relevantes respecto a la distribucion
de la muestra en funcién del género, el curso, la presencia o no de NEE y el tipo de NEE.

Tabla 1. Datos generales de la muestra

Ndmero total de alumnos 371 100%
Género
Varones 194 52,3%
Mujeres 177 47,7%
Curso
Alumnos de 1° ESO 85 22,9%
Alumnos de 2° ESO 130 35,1%
Alumnos de 3° ESO 88 23,7%
Alumnos de 4° ESO 68 18,3%
Presencia de NEE / Tipo de NEE
Alumnos sin NEE 199 53,6 %
Alumnos con NEE: 172 46,4%
» ANCE (Dificultades Aprendizaje) 97 26,2%
> Limites 43 11,6%
» ACNEE (D.I. Ligera) 32 8,6%

ANCE: Alumnos con Necesidades de Compensacién Educativa (Dificultades de aprendizaje); LIMITES: Alumnos con
capacidad intelectual Iimite; ACNEE: Alumnos con Necesidades Educativas Especiales (Discapacidad intelectual ligera).

Instrumento de evaluacion

En el estudio se utilizé la Escala de Evaluacion de la Autodeterminacién, traducida y
adaptada de: “The ARC’s Self-Determination Scale” (Wehmeyer, 1995). Se trata de un auto-
informe dirigido a alumnos con discapacidad intelectual y dificultades de aprendizaje. Su
objetivo es constituir un vehiculo a través del cual los alumnos puedan evaluar sus propias
creencias acerca de si mismos y su autodeterminacion, y trabajar con sus tutores para identi-
ficar sus puntos fuertes y débiles.

La Escala consta de 72 items divididos en 4 secciones (Tabla 2).
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Tabla 2. Descripcion de las secciones de la Escala de Evaluacién de la Autodeterminacién

SECCIONES CONTENIDO

32 items. Valoran:

1. Grado de independencia del alumno en cuanto a su cuidado personal,

1. Autonomia actividades en el hogar y relacién con el entorno.

2. Capacidad de elegir y/o actuar en funcién de las preferencias, creencias,
intereses y capacidades personales.

9 items. Valoran las habilidades del alumno para:

1. Resolver problemas interpersonales

2.  Establecer metas y objetivos personales y realizar las actividades necesa-
rias para lograrlas.

2. Autorregulacién

3. Creencias de control y

ficaci 16 items. Valoran locus de control, autoeficacia y expectativas de éxito.
eficacia

4. Autoconciencia y autoco- | 15 items. Valoran la comprension que tienen los alumnos de sus propias
nocimiento emociones, capacidades y limitaciones.

Durante el proceso de traducciéon y adaptacion de la Escala se tuvieron en cuenta las
recomendaciones propuestas por la Comisién Internacional de Tests para garantizar la equi-
valencia lingliistica, semantica, cultural y conceptual de tests adaptados a otras lenguas o
contextos (Beaton, Bombardier, Guillemin y Ferroz, 2000; Hambleton, 1994). En primer
lugar, se realizaron dos traducciones inglés-espanol por parte de dos miembros del equipo
de investigacion que tienen buen dominio del inglés. A continuacion, los dos traductores
pusieron en comun su propuesta y consensuaron la primera version en espanol de la escala.
Seguidamente, se tradujo la escala a su idioma original, con el fin de comprobar que el con-
tenido de los items traducidos coincidia con el de los originales. Por Gltimo, los miembros del
equipo de investigacion, expertos en materia de discapacidad y autodeterminacién, consen-
suaron la version definitiva de la escala.

Una vez que disponiamos del instrumento de evaluacion, se realizaron tres aplicaciones
piloto del mismo a grupos de alumnos con diversas caracteristicas. La primera a cinco alum-
nos de ESO con discapacidad intelectual, la segunda a otros cinco alumnos de ESO sin nin-
gln tipo de discapacidad, y la tercera a dos grupos de alumnos de 2°y 3° de ESO, con NEE y
sin ellas. Como resultado, se modificé la formulaciéon de algunos items, se simplificaron otros
y se limitaron a dos las opciones de respuesta de algunas subescalas.

En general, la Escala presenta propiedades psicométricas apropiadas. En relacién con
la fiabilidad, en la Tabla 3 aparece el valor del coeficiente de consistencia interna Alfa de
Cronbach para la Escala total (Alfa=.79) y para tres de las subescalas que la componen’.

Tabla 3. Fiabilidad de la Escala de Evaluacion de la Autodeterminacion

ALFA DE CRONBACH N° DE ITEMS
ESCALA TOTAL ,79 69
Autonomia 74 32
Creencias de control y eficacia 71 16
Autoconocimiento y Autoconciencia ,52 15

1 No se comprobé la fiabilidad de la subescala Autorregulacién debido al formato de los items que la componen
(historias para completar y preguntas de respuesta abierta).
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En cuanto a la validez de constructo, realizamos un Analisis Factorial Exploratorio que
ofreci6 una solucién compuesta por 4 factores que explicaban el 65,1% de la varianza (Tabla 4).

Tabla 4. Andlisis Factorial Exploratorio. Matriz Factorial Rotada

COMPONENTE
1 2 3 4

Autonomia C ,802
Autonomia D ,758
Autonomia F ,706
Autoconocimiento y Autoconciencia ,809
Creencias de control y eficacia ,802
Autonomia A ,894
Autonomia B ,671
Autorregulacién -,693

A continuacién, realizamos un anélisis factorial de 2° orden y obtuvimos una solucién
compuesta por 2 factores que explican el 65,5% de la varianza (Tabla 5). El primero agrupa
los tres primeros factores resultantes del analisis anterior en torno a un constructo que deno-
minamos Autodeterminacién. Engloba habilidades relacionadas con el funcionamiento aut6-
nomo, las expectativas de autoeficacia y el conocimiento de si mismo. El segundo coincide
con el factor 4 del andlisis anterior y hace referencia a aspectos relacionados con la conducta
autorregulada.

Tabla 5. Andlisis 2° orden. Matriz Factorial Rotada

COMPONENTE
AUTODETERMINACION AU(T:;):RZZEE\\DA
Factor 1 ,793
Factor 2 727
Factor 3 ,662
Factor 4 ,969

Por Gltimo, comprobamos la validez discriminante del instrumento mediante la rea-
lizacién de pruebas t de comparacion de medias para muestras independientes entre los
alumnos con NEE y sin ellas. Encontramos diferencias estadisticamente significativas tanto en
la puntuacion total (t = -3,626; p = 0.000) como en las distintas subescalas: Autonomia (t =
-1,388; p = 0,006), Creencias de control y eficacia (t = -3,934; p = 0,000) y Autoconocimien-
to y autoconciencia (t = -1,666; p = 0,000). Los alumnos con NEE obtuvieron puntuaciones
significativamente inferiores a sus iguales sin NEE en todos los casos.

RESULTADOS Y DISCUSION

En este apartado se presentan dos de los resultados mds significativos que obtuvimos, y
se discuten los principales hallazgos relacionados con el instrumento de evaluacién utiliza-
do, sus caracteristicas y propiedades psicométricas.

En relacion con los resultados obtenidos por los alumnos participantes, nuestra primera
hipétesis de trabajo fue la siguiente:
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Hipdtesis 1. Los alumnos con NEE obtendran puntuaciones inferiores a sus iguales sin NEE en
Autodeterminacion

Como se puede observar en la Tabla 6, la puntuacién obtenida por los alumnos con NEE
fue inferior a la de sus companeros. Tal y como se indica en parrafos anteriores, estas diferen-
cias fueron estadisticamente significativas tanto en relacién con la puntuacién total como en
las distintas subescalas. Los alumnos con NEE obtuvieron puntuaciones significativamente in-
feriores a sus iguales sin NEE en todos los casos. Wehmeyer y colaboradores (2006) encontra-
ron resultados similares. Las diferencias mds evidentes aparecen en la subescala Creencias de
control y eficacia. Es decir, los alumnos con discapacidad obtuvieron puntuaciones inferiores
en dreas relacionadas con el locus de control, la autoeficacia y las expectativas de éxito.

Tabla 6. Puntuacion media obtenida por los alumnos con y sin NEE

ALUMNOS coN NEE ALumNOs sIN NEE
(N=172) (N =199)
ESCALA TOTAL 71,01 74,75
Autonomia 57,32 58,67
Creencias de control y eficacia 84,25 91,19
Autoconocimiento y Autoconciencia 72,8 76,67

La segunda hipotesis fue la siguiente:

Hipotesis 2. Los alumnos con discapacidad intelectual obtendran puntuaciones inferiores
a los alumnos con dificultades de aprendizaje tanto en la escala total como en las distintas
subescalas

En general, encontramos puntuaciones ligeramente inferiores en el grupo de alumnos
con discapacidad intelectual (Tabla 7), aunque estas diferencias no fueron estadisticamente
significativas en ningtin caso.

Tabla 7. Puntuacién media obtenida por los alumnos con discapacidad intelectual ligera,
limite y dificultades de aprendizaje

ALUMNOS CON DI LIGERA
- ALUMNOS DIFICULTADES DE APRENDIZAJE
(N =77) (N =95)
ESCALA TOTAL 69,52 72,20
Autonomia 56,63 57,87
Creencias de control y eficacia 82,25 85,87
Autoconocimiento y Autoconciencia 73 72,67

Estos resultados contrastan con los de numerosos estudios en los que se ha comprobado
una relacién constante y significativa entre el Cl y el nivel de autodeterminacién. Los alum-
nos con discapacidad intelectual obtienen puntuaciones significativamente inferiores a los
alumnos con dificultades de aprendizaje en la mayor parte de los estudios (Nota et al., 2007;
Stancliffe, Abery y Smith, 2000; Wehmeyer, 1996; Wehmeyer y Garner, 2003; Wehmeyer et
al., 2007; Wehmeyer et al., 2006; Williams-Diehm, Wehmeyer, Palmer, Soukup y Garner,
2008).


http:Hip�tesis.1..Los.alumnos.con.NEE.obtendr�n.puntuaciones.inferiores.a.sus.iguales.sin.NEE.en

88 MARIA GOMEZ-VELA, MIGUEL ANGEL VERDUGO, MARTA BADIA, FRANCISCA GONZALEZ-GIL Y M? ISABEL CALVO

No obstante, también hay estudios en los que se pone de manifiesto la compleja rela-
cién que existe entre la inteligencia y la autodeterminacion. Por ejemplo, en 2003, Wehme-
yer y Garner realizaron un andlisis discriminante para identificar variables predictoras de las
puntuaciones obtenidas por personas con discapacidad intelectual en autodeterminacion.
Encontraron que la disponibilidad de alternativas entre las que elegir era la Gnica variable
que predecia la pertenencia al grupo de alta autodeterminacion. Es decir, el Cl no es el factor
determinante de la autodeterminacién cuando se tienen en cuenta otros factores como dispo-
ner de alternativas entre las que elegir. Por otro lado, disponemos de datos que sugieren que
la autodeterminacion se ve influida por factores ambientales en igual o mayor grado que las
caracteristicas personales, incluida la inteligencia (Nota et al., 2007).

En cuanto al instrumento utilizado, la Escala de Evaluacién de la Autodeterminacion,
traducida y adaptada de The ARC’s Self-Determination Scale, se basa en uno de los mo-
delos tedéricos mas actuales y con mayor fundamentacion tedrica y empirica sobre la con-
ducta autodeterminada: el Modelo Funcional de Autodeterminacion de Wehmeyer (1999).
Proporciona informacién dtil sobre el conocimiento que tienen los alumnos de sus propias
capacidades e intereses, su grado de independencia tanto en el hogar como fuera de casa,
su capacidad para elegir en funcién de sus preferencias y sus expectativas de logro. Aspectos
todos de indudable relevancia y facil incorporacion a un curriculum que necesita renovarse,
incluyendo actividades mas alld de las meramente académicas, que se centren en el alumno
y sus necesidades desde una perspectiva integral. El bienestar de los alumnos y la promocién
de una adaptacion adulta satisfactoria dependen, por un lado, de reconocer la importancia
de las opiniones y experiencias de cada persona vy, por otro lado, de planificar los programas
y actividades en funcién de avances medibles en sus logros personales.

No obstante, la Escala presenta un formato que dificulta la comprensién de algunas
tareas por parte de los alumnos, especialmente los que presentan NEE asociadas a discapaci-
dad intelectual, y que afecta a sus propiedades psicométricas. Los alumnos encuentran espe-
ciales dificultades para completar la subescala Autorregulacién. Consiste en seis historias en
las que se plantea un problema de caracter interpersonal y de las que se conoce su principio
y final. El alumno debe completar la historia proponiendo una secuencia de medios que co-
necte las dos partes y contribuya a resolver el problema planteado. Las respuestas se punttan
mediante una escala de 0 a 2 puntos, dependiendo de la eficacia de la solucién ofrecida. Los
alumnos, en general, ofrecieron un nimero insuficiente de medios para resolver la situacion
o no eligieron los mas apropiados. Por otro lado, aunque el Manual de la escala ofrece ejem-
plos de buenas y malas respuestas, la subjetividad del evaluador influye en cierta medida a la
hora de puntuar esta subescala. Por esta razén, se aconseja hacer un andlisis cualitativo de la
informacién proporcionada.

Por otro lado, las alternativas de respuesta de la subescala Autonomia dan lugar a que el
alumno se centre mas en la frecuencia con la que realiza ciertas actividades, elecciones, etc.
que en si dispone de oportunidades o no para hacerlo y en qué medida. Este Gltimo aspecto
es mucho mas relevante y ademas nos proporciona informacion sobre lo restrictivo de los en-
tornos en los que se encuentra habitualmente el alumno y las oportunidades disponibles en
ellos para hacer elecciones, tomar decisiones, expresar preferencias, etc.

Por dltimo, el formato de respuesta dicotémico de las subescalas Creencias de control y
eficacia y Autoconocimiento y Autoconciencia dio lugar a que la tasa de respuestas incom-
pletas o al azar aumentara en estas dos secciones.

Todos los factores mencionados afectaron, en mayor o menor medida, a las propiedades
psicométricas de la Escala. Adn asi, consideramos que con las modificaciones oportunas del
formato de los items y de las alternativas de respuesta, la Escala constituye un instrumento de
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incuestionable valor en el ambito educativo, en la medida que proporciona informaciéon muy
valiosa relacionada con areas cruciales de la conducta autodeterminada de los alumnos con
NEE en particular.

LINEAS FUTURAS

El estudio que se ha presentado constituye un punto de partida para los desarrollos
que sobre este tema deben llevarse a cabo los préximos afos. Junto a las necesarias modi-
ficaciones que han de hacerse en la Escala, las posibilidades de analisis y de accién que se
abren son numerosas; no obstante, hay dos fundamentales: 1) empezar a disefar acciones de
promocioén de la autodeterminacién desde el contexto educativo e ir comprobando su efecti-
vidad y 2) fomentar la incorporacion del concepto a los debates educativos e iniciar la forma-
cion de los profesores en materia de autodeterminacion. Las posibilidades son numerosas, y
los beneficios también, especialmente de cara a mejorar la atencién integral a un alumnado
cada vez mas diverso y con nuevas necesidades y demandas.
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INTRODUCCION

El autismo y los demas trastornos del espectro autista (TEA) constituyen un conjunto de
alteraciones del neurodesarrollo que aparecen en la infancia temprana y se prolongan duran-
te toda la vida. Los primeros sintomas son observables antes de los tres afos y, aunque hay
una amplia variedad de manifestaciones clinicas, asi como causas orgdnicas diferentes, la
disfuncion siempre incluye alteraciones en la interaccion social reciproca, discapacidad en
la comunicacién verbal y no-verbal y un repertorio restringido de conductas e intereses.

La heterogeneidad en las manifestaciones clinicas y la variabilidad en los patrones de
aparicion del trastorno hacen que el desarrollo de sistemas eficaces de deteccion sea un reto
complicado. Pero, en cualquier caso, la detecciéon y diagnéstico precoces pueden dar lugar
a mas beneficios que perjuicios ya que, si el diagndstico precoz va seguido de una interven-
cién temprana, el prondstico sera mejor, especialmente en el control del comportamiento y
en el desarrollo habilidades de comunicacién y de habilidades funcionales en general (Canal
et al., 2006).

Dejando aqui de lado la importancia que tiene la deteccion precoz para la investiga-
cién sobre los mecanismos evolutivos que subyacen a la presentacion de los TEA, de gran
relevancia para el desarrollo de nuevas estrategias de prevencion y tratamiento, la deteccién
temprana, junto a un tratamiento también precoz, pueden reducir la carga de enfermedad y
mejorar la calidad de vida de los nifos afectados y la de sus familias y, en Gltima instancia,
pueden reducir los importantes costes sociales y econémicos que la familia de una persona
con TEA va a tener que afrontar a lo largo de toda la vida (Jacobson y Mulick, 2000; Jarbrink
y Knapp, 2001).

Tradicionalmente la deteccién, entendida como identificacion de signos de alarma, ha
recaido en las familias y, desde la primera publicacion de Kanner (1943), los padres han sido
decisivos en la identificacion y descripcion de los sintomas del autismo. Aunque no siempre
ni en todos los casos la familia ha desempefiado un papel favorable en identificar el trastorno
ya que, durante largos afios, muchos padres estaban cautivos en la creencia de que el autis-

1 Este articulo ha sido realizado en el marco de una investigacion parcialmente financiada por una ayuda (Orden
EDU/894/2009; BOC y L 77 de 27 de abril) al Grupo de Investigacién de Excelencia sobre Discapacidad (GR197) de la
Junta de Castilla y Ledn.
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mo era consecuencia de unos progenitores que no querian a su hijo, un mito que, aunque
tarde, esta siendo superado gracias a los avances en la investigacién y a la concienciacion
social promovida por el movimiento asociativo. Hoy los padres son mucho mds conscientes
de la importancia de estar alerta sobre ciertos indicadores del desarrollo de la comunicacién
y la interaccion social (Caronna et al., 2007) y los servicios sociales y de salud tienen ahora
la oportunidad de reducir la demora en los procesos de diagnostico, implantando programas
eficientes de deteccién precoz y de derivacion a servicios especializados de diagnéstico y
tratamiento.

LA NOTICIA DEL AUTISMO EN LAS FAMILIAS QUE PARTICIPAN EN PROGRAMAS DE
DETECCION PRECOZ

Los programas de deteccién precoz proporcionan la gran ventaja de la prevencion, ya
que van a aportar la oportunidad de poner en alerta a los pediatras y equipos de atencion
primaria de la salud, llevandoles hacia una actitud mas activa en relacion al autismo, a la
busqueda de signos de alarma y a una mejor disposiciéon para comprender y apoyar a las fa-
milias con un nifio con autismo. En definitiva, impulsaran la sensibilizacién del colectivo de
profesionales que trabajan en los servicios de salud. El cambio, sin embargo, no esta libre de
importantes retos y riesgos.

En cuanto a los retos, el diagndstico a edades tempranas, por el momento, lleva implici-
ta la dificultad de que no siempre es posible distinguir entre TEA y otros patrones atipicos de
desarrollo a una edad inferior a los dos afos. Esto suele ser cierto especialmente en el caso
de los hermanos menores de niflos con TEA, que estan en riesgo, no sélo de tener también un
TEA sino de sufrir una variedad mas amplia de trastornos como, por ejemplo, trastornos en el
desarrollo de la comunicacion y el lenguaje. También el diagnéstico precoz de los TEA puede
ser mas complicado en nifios con retrasos graves en el desarrollo general, o con una disca-
pacidad sensorial, ya que para estas edades los instrumentos de diagnéstico han demostrado
poca especificidad.

Ademas, ain hay mucha incertidumbre sobre la estabilidad de los diagnésticos de los
TEA en ninos menores de dos afios de edad. Numerosos estudios han demostrado que un
diagnéstico del espectro del autismo realizado después de los 2 afios, si esta basado en el jui-
cio clinico de profesionales con experiencia y se han utilizado instrumentos estandarizados,
es generalmente fiable y estable hasta la edad escolar y posteriormente. Sin embargo, hay
muy pocos estudios publicados sobre la estabilidad de los diagnésticos de TEA para nifios
menores de 24 meses (Zwaigenbaum, 2010).

Por tanto, es probable que los profesionales tengan dudas sobre cémo aplicar e interpre-
tar mejor los criterios diagndsticos en ninos pequenos. Incluso especialistas muy experimen-
tados puede vivir esta incertidumbre clinica en nifios de menos de 24 meses, dudas que pue-
den ser dificiles de resolver tanto para el equipo clinico como para las familias que buscan en
los profesionales ayuda para su hijo.

Es importante que los profesionales respondan adecuadamente al reto de resolver la in-
certidumbre de unos padres que acuden a los servicios de salud para saber qué le pasa a su
hijo. Este reto no se supera con un aplazamiento del diagnéstico “hasta que el nifio sea un
poco mayor” porque eso puede dar lugar a falsas esperanzas en la familia y puede implicar
no s6lo costes emocionales para unos padres ya preocupados, sino costes evolutivos para un
nifo que puede no recibir la atencién que precisa por el hecho de no haber recibido un diag-
nostico a tiempo. Lo mds importante es que los padres sepan, con la mayor precisién posible
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y expresado con la mayor sensibilidad, qué le pasa a su hijo y tratar de atenuar el impacto
negativo de la incertidumbre con informacion y facilitando el acceso del nifio a servicios de
intervencion precoz apropiados, asi como el acceso de los padres a recursos de apoyo so-
cial.

Asi que, desde los servicios plblicos, se debe asumir el reto de responder a las preocu-
paciones que unos padres tengan y expresen en un contexto clinico sobre el desarrollo de su
hijo o hija. Pero ahora con los programas de deteccién precoz los profesionales se anticipan
a la incertidumbre de los padres, el sistema estd cambiando, pasando de ser solo reactivo a
invertir tiempo y recursos en prevenir situaciones que hagan mas dificil la vida de las per-
sonas. Sin embargo, con la deteccién precoz, se corre el riesgo de poner en evidencia un
problema sobre el cual quiza los padres no tuvieran hasta ese momento ninguna sospecha,
0 no quisieran reconocer ni hacer pablico. El autismo no lo causaran los profesionales, solo
lo detectaran. Sera una condicién que el nifio puede presentar y serd inevitable que los pa-
dres se percaten de ello tarde o temprano y les parecera inesperado, no deseado y altamente
desestabilizante de su bienestar. Asi, la ventaja de la deteccién precoz podria verse eclipsada
para algunas familias, ya que podrian no estar preparadas para la eventualidad de tener que
asumir que su hijo esta en riesgo de padecer, o de que ya padece, un problema grave en el
desarrollo, que necesitara tratamiento cuanto antes y que el prondstico, en principio, es re-
servado si no grave.

Howlin y Moore (1997) han informado de esta eventualidad cuando, planteando la
cuestion de la deteccion precoz a grupos de padres, han comprobado que no todos estan
en disposicion de considerarla algo deseable. Algunos padres consultados por estas autoras
afirman estar convencidos de que ellos hubieran preferido permanecer en la “ignorancia”
durante mds tiempo, aunque la mayoria preferian saberlo lo antes posible. La conclusion
de las autoras es que los profesionales de la salud deben tener en cuenta los dos puntos de
vista diferentes. Las dificultades que tienen los padres de reconocer, comprender y aceptar
el trastorno no son pequenas cuando los profesionales estan dando informacion completa-
mente inesperada. Por eso, es muy importante que desde los servicios se sepa administrar
correctamente la informacioén, para ayudar a los padres a darse cuenta de las dificultades de
su hijo y asi afrontar mas eficazmente los retos a los que empiezan a enfrentarse. Para que la
informacién que reciben sobre su hijo sea de utilidad, los padres deben comprenderla y estar
de acuerdo con ella. Por eso, por lo general, los programas con mayor éxito en el tratamiento
y apoyo a las personas con autismo son aquellos que cuentan con el conocimiento y com-
promiso previos de los implicados.

Asumiendo que, si el nifio o la nifa necesita un tratamiento para afrontar sus posibles
dificultades evolutivas, lo mejor es que se sepa cuanto antes, y aceptando que el momento de
conocerse esa necesidad puede no ser oportuno y generar alguna incertidumbre, lo que pa-
rece estar claro es que la noticia del autismo tiene un impacto negativo en la familia que sin
duda afecta a su bienestar. Cada persona con autismo es Unica y cada familia es un entrama-
do también Gnico y complejo de relaciones, experiencias, valores y expectativas. Asi que el
impacto del autismo sera también especifico en cada familia. Esa especificidad es resultado
de procesos bidireccionales, de influencias reciprocas entre diferentes sistemas durante el de-
sarrollo (biologico, familiar, social, ambiental, etc.) y justifica el hecho de que cada personay
cada familia precisaran atenciones y servicios concretos en cada momento del ciclo vital.

La familia tendra que afrontar la noticia y tendra que encontrar soluciones de acuerdo a
las circunstancias personales y evolutivas del individuo, desde el mismo momento en que tie-
ne lugar la condicion de TEA y en este momento se enfrentard a retos concretos, adaptandose
con los medios de que disponga, desarrollando formas de resistencia y buscando recursos y
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apoyos en la sociedad y los servicios. Diversos autores (Guralnick, 1997; Lounds, 2004) han
sugerido que se veran afectados aspectos como el ajuste parental y marital (Olsson y Hwang,
2001; Thompson y Gustafson, 1996; Koegel et al., 1992), las pautas de crianza y educativas
(Kasari et al., 1988; Hoppes y Harris, 1990), el ajuste psicosocial de los hermanos (Kaminsky
y Dewey, 2002; Siegel, 1996) y la calidad de vida de la familia, tanto desde un punto de vista
objetivo como subjetivo (Li-Ching et al., 2007, Saldana et al., 2009).

LA NOTICIA DEL AUTISMO'Y SU IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS

Hay pocos estudios dedicados al andlisis de la calidad de vida de las familias que reci-
ben un diagnéstico de autismo. La mayoria de los escasos estudios publicados se centran en
personas adultas o adolescentes y muy pocos en familias con nifios pequefios con TEA. En los
estudios se ha sugerido que las familias de niflos con autismo muestran mayor nivel de estrés
y mas problemas que las familias de los nifios con discapacidad intelectual, lo cual suele
explicarse haciendo referencia a las dificultades que encuentran los padres para manejar de-
terminadas conductas caracteristicas del autismo. Por ejemplo, la dificultad para controlar la
conducta repetitiva y la inflexibilidad comportamental que pueden interferir con la vida coti-
diana de la familia. También las familias de nifios con autismo manifiestan mayores dificulta-
des que otras para participar en actividades fuera del hogar, especialmente si el nifio presenta
problemas de comportamiento que, cuando no se controlan, pueden llegar a producir tal
nivel de caos en el hogar y en la familia extensa que Ilevan a los padres a encerrarse en casa,
ya que temen que el nifio en publico provoque una escena o haga algo peligroso (Bouma
y Schweitzer, 1990, Fox et al., 2002; Howlin, 1988). En el estudio realizado por Fox et al.
(2002), los padres indicaron, por ejemplo, que no participaban en actividades en la comu-
nidad porque estaban constantemente atendiendo a sus hijos con autismo y porque sentian
que los demds no entendian sus problemas ni la conducta del nifio (Fox et al., 2002). Otras
dificultades descritas en diversos estudios son, por ejemplo, problemas de los miembros de la
familia para actuar con espontaneidad o con flexibilidad en la vida familiar, estrés en torno a
la relacion de pareja o dificultades para mantener el empleo (Meirsschaut, Roeyers y Warre-
yn, 2010; Myers, Mackintosh y Goin-Kochel, 2009). La conclusién de los estudios revisados
es contundente en cuanto a que tener un nifo con TEA no sélo afecta a los padres, sino que
también representa una amenaza para el bienestar de toda la familia. Asi que es relevante
investigar estas cuestiones de la calidad de vida de las familias que reciben un diagnéstico de
trastorno del espectro autista.

Otro aspecto importante al que también es necesario prestar atencién es la carga fami-
liar. En comparacion con los padres de nifios con desarrollo normal, los padres de los nifios
con autismo tienen mayor carga familiar y mds riesgo de experimentar malestar fisico y psi-
coldgico (Allik et al., 2006, Bouma y Schweitzer, 1990; Fombonne et al., 2001; Seltzer et al.,
2004). Tener un hijo con TEA se asocia con estrés, asi como con menos tiempo para que los
padres puedan satisfacer sus propias necesidades (Bouma y Schweitzer, 1990; Donenberg y
Baker, 1993; Escobar et al., 2005; Fombonne et al., 2001; Klassen et al., 2004; Seltzer et al.,
2004). Ademas, como los nifios con TEA tienen mayores dificultades de funcionamiento en
la escuela (Brereton et al., 2006), peor adaptacién social (Bildt et al., 2005; Liss et al., 2001)
y son menos independientes que los nifos con desarrollo normal (Curran et al., 2001), la
independencia del hijo se convierte en una cuestion especialmente importante que se agrava
con la edad, porque los nifios con autismo tienen mds probabilidades de seguir siendo de-
pendientes de sus familiares o de los servicios de apoyo a medida que se hacen mayores en
comparacion con los nifios con otras discapacidades o condiciones médicas (Ballaban-Gil et
al., 1996; Howlin et al., 2004; Seltzer et al., 2004). Todo esto supone mayor carga para los
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padres y especialmente para el cuidador primario que suele ser la madre. Probablemente las
madres de nifios con autismo son quienes estdn mas expuestas al estrés. De hecho, en mu-
chos estudios se ha encontrado que las madres de nifios con autismo tienen peor salud men-
tal, peor salud fisica y menor calidad de vida en comparacién con las madres con nifios con
desarrollo tipico o nifios con problemas de salud o de desarrollo (Allik et al., 2006; Bromley,
Hare, Davison, y Emerson, 2004; Hastings et al., 2005; Herring et al., 2006, Mugno et al.,
2007; Olsson y Hwang, 2001; Schwichtenberg y Poehlmann, 2007).

Los resultados de los trabajos citados sugieren que parece muy importante entender lo
que implica ser padre de un nino pequeio con TEA, pero quiza hasta ahora esto no se ha
tenido en cuenta para mejorar el proceso de diagnostico en edades tempranas (Barbaro y
Dissanayake, 2009; Shields, 2001). Ademas, dado que los padres cada vez tienen mayor par-
ticipacion en los programas de atencién temprana, la investigacién se ha empezado a centrar
en la experiencia de las madres por tener y ocuparse de un hijo con TEA. Actualmente varios
autores recomiendan evaluar el bienestar de la madre antes de implementar cualquier inter-
vencion donde los padres estén implicados para hacer frente a los sintomas de estrés y depre-
sion, con el fin de potenciar al méximo el resultado de la intervencion (Kuhn y Carter, 2006;
Rao y Beidel, 2009). De lo contrario, el estrés y los sintomas depresivos pueden interferir con
la capacidad de la madre o el padre para participar en las intervenciones con su hijo. Asi que
también parece importante estudiar como las madres y los padres perciben el impacto de sus
hijos pequefios con TEA en su vida personal y familiar.

MEDIDAS PARA ESTUDIAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TEA

Actualmente en la Unidad Asistencial de Diagnéstico y Apoyo Especializado a Nifos
con TEA estamos aplicando diversas herramientas orientadas a responder a las cuestiones
planteadas en los apartados anteriores. Se esta entrevistando a los padres de los nifios que
son detectados mediante el programa de cribado y/o que son derivados a nuestra unidad
desde los servicios sociales o de salud de todo el territorio espanol. Al mismo tiempo se van
seleccionado nifios con desarrollo tipico de la misma edad cronolégica y que voluntariamen-
te aceptan colaborar con nuestro proyecto. La entrevista se hace al menos 6 meses después
de haberse entregado el diagnostico a la familia, dentro del programa de seguimiento previa-
mente acordado con los padres. La muestra potencial al final del estudio serd de unos 150
ninos, la mitad de ellos con dificultades en el desarrollo.

Las familias responden a un cuestionario que recoge los siguientes aspectos:

1. Carga de cuidado: Se pregunta a las familias cuantas veces durante el dltimo mes
a) han pensado que es mucho mds dificil cuidar a sus hijos que a la mayoria de los
nifios; b) su hijo hace cosas que realmente les molesta mucho; y c) estan dando de
su vida mas de lo que jamas hubiera imaginado para cubrir las necesidades de su
hijo. La codificacién de cada una de las tres preguntas es de 1 = nunca, 2 = a veces,
3 = bastantes veces, y 4 = constantemente (casi todos los dias). Como el valor de la
variable es la suma de las respuestas dadas en cada pregunta, la puntuacién variara
de 3 a 12. Una puntuacién mas alta indicara mayor carga de cuidado.

2. Salidas familiares: Esta variable se mide preguntando a los padres cuantas veces en
la dltima semana cualquier miembro de la familia ha salido con el nifio/a para dar
un paseo, salir al campo, al parque, de tiendas, a un restaurante, etc. La variable tie-
ne un rango que va de 0 a 20.
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3. Comidas en familia: Esta variable registra el nimero de dias por semana que los
miembros de la familia han comido juntos en el dltimo mes.

4. Dejar el puesto de trabajo: Esta es una variable dicotémica. Se pregunta si los padres
u otro miembro de la familia si/no ha tenido que dejar/cambiar su trabajo en gran
medida, debido a problemas con el cuidado del nifio durante los Gltimos meses.

5. Absentismo escolar: Se pregunta por el nimero de dias que el nifio falté a la escuela
o a la guarderia durante los dltimos 6 meses debido a una enfermedad o a cualquier
otro problema. Se codifica como 0 = ninguno, 1 = 1-7 dias, 2 = 8-14 dias, 3 =150
mas dias.

6. Participacion en actividades: En esta variable se pregunta si el nifio participa en ac-
tividades después de escuela o de fin de semana organizadas o no por la asociacion
(si estan asociados) o en cualquier otro evento organizado. Se codifica como una
variable dicotémica (si/no).

7. Repeticion de curso: Se pregunta a los padres si su hijo/a ha repetido algin curso
desde la etapa de Ensefnanza Infantil. La variable se codifica como variable dicotomi-
ca (si/no).

Ademas de estas preguntas las familias responden a algunos items del cuestionario
Comprehensive Quality of Life Questionnaire (ComQol: Cummins, 1997), una herramienta
que permite tomar en consideracion aspectos subjetivos de la calidad de vida al valorar la
importancia que la persona da y la satisfaccion que obtiene en relacién a diversos ambitos
de la vida mediante una escala tipo Likert de cinco puntos en siete dominios de la vida de la
persona. Los dominios incluidos en el cuestionario son bienestar material, salud, productivi-
dad, intimidad, seguridad, lugar en la comunidad y bienestar emocional. La calidad de vida
subjetiva se obtiene como resultado del producto de los puntos en la importancia y los pun-
tos en satisfaccion para cada individuo en cada dominio.

La escala de la intimidad, que mide la importancia y la satisfaccion de las relaciones con
familiares y amigos, se ha divido en dos items diferentes. El bienestar emocional, que parece
ser una medida general de la felicidad de los sujetos estd resultando dificil de responder y se
estd complementando con una entrevista basada en preguntas abiertas al final de la sesi6n
donde se pregunta a) cudl es el principal problema que tiene el nifo con TEA y la familia en
su conjunto, b) la reaccion percibida por la familia en relacién al medio social y el laboral en
particular, ) si se han incorporado a algtn grupo de apoyo (como asociaciones de padres o
similar) y cual es la expectativa que tienen de estos grupos. Finalmente se acaba la entrevista
con una pregunta final que es ;cémo ha afectado a su vida y a la de la familia el hecho de
tener un hijo con TEA?

CONCLUSION

La deteccién y el diagnéstico precoces suponen un importante reto para los servicios
pero son de gran importancia porque mejoran el pronéstico de los nifios TEA, lo que se pue-
de traducir en menos costes econémicos sociales y emocionales para las familias que han de
ocuparse de estas personas. El reto de los programas de deteccién precoz es hacer que la de-
teccion, al menos, no haga que este deterioro sea mayor que el que se produce por el hecho
de que el autismo aparezca en el seno de una familia. La atencién en estos procesos debe
tener en cuenta las caracteristicas tnicas de las personas con autismo y las de sus familias.
Las familias que deben hacer frente, a lo largo de la vida de sus hijos con TEA, afrontando un
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amplio conjunto de retos, en muchas ocasiones, pueden verse superadas en su capacidad de
resistencia, sintiéndose incapaces de resolver las dificultades que presenta su hijo o hija.

Sabemos que la calidad de vida de las familias se ve afectada por la circunstancia de
tener un hijo con TEA. Pero es necesario profundizar y conocer mas en detalle como son los
aspectos objetivos y subjetivos de la calidad de vida de las familias que reciben un diagnés-
tico de TEA.

Saber que cuidar a un nifio con TEA es estresante nos dice poco sobre como y por qué
es asi, ya que deja fuera los detalles cotidianos del dia a dia, asi como las opiniones de los
padres sobre su vida en general. Ademas, los estudios actuales han preguntado a los padres
sobre como se sienten, pero se sabe menos sobre como el autismo afecta a la familia tomada
globalmente, al funcionamiento de la familia como todo. El propésito del presente estudio es
escuchar a los padres sobre la manera que tienen de cuidar a un nifio con autismo. Espera-
mos aportar algunas respuestas.
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En nuestra sociedad el empleo representa uno de los aspectos mds importantes que con-
dicionan nuestra vida y relaciones e incluso nuestra salud. Es uno de los pilares fundamen-
tales de la sociedad y una de las principales actividades en las sociedades industrializadas
(Salanova, Gracia y Peir6, 1996). El trabajo organiza la vida de las personas y contribuye al
desarrollo econémico y el bienestar social de la comunidad y la sociedad (Super, 1980).

El trabajo constituye una de las actividades fundamentales de la vida. Su naturaleza, es
decir, las caracteristicas y condiciones de trabajo, determinaran, en parte, sus consecuencias
o efectos sobre los individuos y organizaciones. Segtln esto, podemos decir que dependiendo
de las condiciones de trabajo, éste proporcionara una mayor o menor satisfaccion, especial-
mente hacia el trabajo, pero también podra repercutir en la satisfaccién con la vida en gene-
ral.

CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA LABORAL

El concepto de calidad de la vida laboral tiene que ver con la satisfaccion, la salud y el
bienestar del trabajador y también con todo lo relacionado con el medio ambiente de tra-
bajo. Es un concepto que pretende conciliar los aspectos laborales que tienen que ver tanto
con la experiencia individual como con los objetivos de la organizacion. Desde este punto
de vista, la calidad de la vida laboral explica la manera en que el trabajo es experimentado,
tanto objetiva (seguridad, higiene, y el sueldo, etc) como subjetivamente (la forma en que se
vive por el trabajador). Es, por tanto, un concepto multidimensional compuesto de indicado-
res objetivos y subjetivos que tiene en cuenta al individuo y al contexto donde trabaja (Elizur
& Shye, 1990; Flores et al, 2010; Goode, 1989; Martel y Dupuis, 2006).

1 La presente linea de investigacion asi denominada, se encuadra dentro del proyecto “Aplicacién del paradigma
de calidad de vida a la intervencién con personas con discapacidad desde una perspectiva integral” concedido por
la Junta de Castilla y Le6n al Grupo de Investigacion de Excelencia: GR197. Son miembros del presente subproyecto:
Investigadora responsable: Cristina Jenaro. Miembros del INICO: Noelia Flores, Cristina Caballo, Francisca Gonzdlez,
Marfa Gémez, Benito Arias. Miembros de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Salamanca: M* Begofa Orgaz.
Miembros de otras universidades espafiolas: Raquel Poy y M? Belén Gutiérrez. Investigadores Colaboradores de Tercer
Ciclo: Andrea Vazquez, Vanessa Vega y Maribel Cruz.
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El concepto de calidad de vida laboral abarca todas aquellas condiciones relacionadas
con el trabajo que pueden ser relevantes para la satisfaccién y motivacion laboral (Gonzalez,
Peiré y Bravo, 1996). Ademds, abarca las propias experiencias de trabajo en funcién de las
oportunidades que éste proporciona (Delamotte y Takezawa, 1986). En definitiva, la calidad
de vida laboral es un término empleado para definir la forma en que se produce la experien-
cia laboral, tanto en sus condiciones objetivas (seguridad, higiene, salario, etc.) como subje-
tivas (la forma en que es vivida por el trabajador). Se trata pues de un concepto multidimen-
sional que requiere la integracién de ambas condiciones (De la Poza y Prior, 1988; Gonzélez
et al., 1996).

PERSPECTIVAS EN EL ESTUDIO DE LA CALIDAD DE VIDA LABORAL

El estudio de la calidad de vida laboral se ha venido abordando basicamente desde
dos perspectivas teérico-metodoldgicas: la calidad de vida del entorno de trabajo o pers-
pectiva objetiva y la calidad de vida laboral psicolégica o perspectiva subjetiva (Segurado y
Agullé, 2002). Ambas presentan diferencias en los modos de considerar la calidad de vida
en el trabajo. La calidad de vida del entorno de trabajo tiene como meta mejorar la calidad
de vida laboral mediante la consecucion de los intereses organizacionales. El centro de su
andlisis es el conjunto de la organizacion, entendida como un sistema. Por lo tanto, analiza
el macrosistema. El foco de interés desde esta perspectiva se sitia en la organizacién, en sus
condiciones fisicas, objetivas e intrinsecas al puesto de trabajo y en cémo estas afectan al
rendimiento. Desde esta perspectiva se pretende alcanzar una mayor productividad y eficacia
organizacional como paso previo sin el cual no seria posible satisfacer las necesidades de
cada trabajador.

Por otro lado, la calidad de vida laboral psicolégica muestra un mayor interés por los
aspectos subjetivos de la vida laboral y persigue, fundamentalmente, la satisfaccion, la salud
y el bienestar del trabajador, anteponiendo los intereses individuales a los de la organizacién.
Asi, su foco de analisis se centra en el microsistema. Por tanto, como experimente cada traba-
jador su ambiente de trabajo, determinara en gran medida su calidad de vida laboral.

En resumen, la calidad del entorno laboral influye en la calidad de vida laboral psico-
l6gica que experimentan los trabajadores, por lo que es preciso atender tanto a los criterios
objetivos como a los subjetivos cuando se analiza este constructo (Gonzalez et al., 1996).

COMPONENTES DE LA CALIDAD DE VIDA LABORAL

Como hemos venido comentando, desde una perspectiva psicosocial, la calidad de vida
laboral es un constructo multidimensional formado por indicadores objetivos y subjetivos. La
descripcion de la naturaleza multidimensional de la calidad de vida laboral ha sido uno de
los temas de estudio mas recurrentes sobre el que se ha venido investigando desde el ambito
académico y cientifico (Segurado y Agullé, 2002). En este sentido, Cascio y Thacker (1994)
consideran que variables como la participacion de los trabajadores, el enriquecimiento de
los puestos de trabajo, la presencia de motivadores intrinsecos, el estilo de supervision demo-
cratico, y la mejora de la seguridad en el trabajo mejoran la calidad de vida laboral. Por otro
lado, seglin Aycan y Kanungo (2001), la satisfaccién laboral, la implicacién en el trabajo y la
ausencia de estrés laboral son los indicadores de calidad de vida laboral citados con mayor
frecuencia.
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Otros autores como Segurado y Agull6 (2002), tras revisar una extensa revision biblio-
grafica, proponen un listado en el que agrupan los indicadores mas frecuentes en cuatro ca-
tegorias segtin procedan del individuo, del medio ambiente de trabajo, de la organizacién o
del entorno laboral.

En dicho listado, que presentamos en la Tabla 1, se observa que la calidad de vida laboral
esta formada principalmente por: a) componentes de tipo individual, que acentdan cémo el
individuo percibe su entorno de trabajo y cémo se maneja en él; b) componentes del entorno
laboral o medio ambiente de trabajo que tienen en cuenta variables como las condiciones
de trabajo, la seguridad e higiene, aspectos ergonémicos, diseno del puesto, caracteristicas y
contenidos del trabajo, variedad de las tareas, etc.; c) componentes de la organizacién rela-
cionados con el sistema de trabajo, las politicas y métodos de direccion y gestion, la cultura
y estrategias organizacionales; d) y otros componentes del entorno sociolaboral referidos a
factores econémicos, politicos, ecolégicos, sociales, historico-culturales y tecnolégicos. Este
listado asume ademds un modelo sistémico segun el cual, el nivel mas préximo al individuo
o del microsistema seria el nivel individual. En el otro polo, a nivel del macrosistema, se ubi-
carian las caracteristicas del entorno sociolaboral.

Tabla 1. Indicadores de calidad de vida laboral de los diferentes niveles del sistema
(Fuente: Segurado y Agullé, 2002, p. 831)

INDICADORES INDIVIDUALES

MEDIO AMBIENTE DE TRABAJO

ORGANIZACION

ENTORNO SOCIOLABORAL

Satisfaccion Laboral (fe-
licidad)

Calidad de vida laboral
percibida

Organizacién del traba-
jo, efectividad y produc-
tividad

Calidad de vida, salud y
bienestar de los trabaja-
dores

Expectativas, motivacién
(desarrollo, aprendizaje,
equidad, reconocimien-
to, aceptacion)

Condiciones de traba-
jo (salario, flexibilidad,
descansos, condiciones
fisicas)

Organigrama, estructura
y funcionamiento

Condiciones de vida,
prejubilacion, estilo de
vida

Actitudes y valores hacia
el trabajo (responsabili-
dad)

Disefio Ergonémico

Cultura y cambio organi-
zacional

Variables sociodemogra-
ficas (relaciones interper-
sonales fuera de la em-
presa, familia)

Implicacién, compromi-
so, centralidad del traba-
jo (cumplir)

Seguridad e higiene

Participacion y toma de
decisiones

Factores socio-econémi-
cos: politicas de empleo,
seguridad y estabilidad
laboral

Nuevas Tecnologias

Factores Psicosociales

Prevencién de riesgos la-
borales

Anélisis de puestos

Aspectos sociales, comu-
nicacién, clima laboral
(relaciones dentro de la
empresa: respeto, com-
panerismo)

Caracteristicas y conteni-
do del trabajo

CALIDAD DE VIDA LABORALY DISCAPACIDAD

La relacién entre empleo y calidad de vida ha sido puesta de manifiesto en multitud de
estudios. Muchos han demostrado que las personas con discapacidad intelectual pueden
desempenar con éxito un trabajo y contribuir a la comunidad (Mank, Cioffi y Yovanoff, 1997;
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Petrovski y Gleeson, 1997; Winer, 2000). También se ha comprobado que el trabajo mejo-
ra la autoestima de estas personas (Farris y Stancliffe, 2001; Jenaro, 2004; Matson y Rusch,
1986) y, ademas, el empleo es un factor que mejora la calidad de vida de este grupo (Eggle-
ton, Robertson, Ryan y Kober, 1999; Kober y Eggleton, 2005). Ademds, diversos estudios han
demostrado que las personas con discapacidad intelectual experimentan una mayor calidad
de vida cuando estdn en contextos normalizados o inclusive que cuando estan en ambientes
segregados o reducidos (Forrester-Jones, Heason y Di Terlizzi, 2004; O’Brien, Thesing y Tuck,
2001; Verdugo, Jordan de Urries, Jenaro, Caballo & Crespo, 2006).

Si bien el concepto de “calidad de vida” (‘quality of life’) pueda en ocasiones conside-
rarse similar al de “calidad de vida laboral” (‘Quality of work life’), ambos conceptos tienen
un origen y desarrollo cientifico completamente diferenciado. El propio Tesauro de los Psy-
chological Abstracts, incluye como conceptos diferenciados Quality of life y Quality of Work
Life. Los términos asociados a este Gltimo concepto son: Job Characteristics, Job Satistaction;
Occupational Stress; Organizational Characteristics; Organizational Climate; y Working Con-
ditions. Por el contrario, los términos que ofrece el Tesauro asociados al concepto de Quality
of Life son: Life Changes; Life Satisfaction; Lifestyle; Lifestyle Changes; y Well Being. De he-
cho, la evidencia empirica indica que los trabajadores ofrecen valoraciones distintas cuando
se les pide que califiquen su calidad de vida y su calidad de vida laboral, tanto cuando se
trata de trabajadores con discapacidad intelectual (Flores, Jenaro y Arias, 2006; Jenaro et al.,
2006) como de trabajadores sin discapacidades (Jenaro, Flores y Arias, 2007; Flores, Jenaro,
Gonzalez-Gil, Robaina y Martin, 2010).

En el ambito de la discapacidad, el concepto mas restringido de calidad de la vida labo-
ral es relativamente nuevo y hay pocos estudios al respecto (algunas excepciones lo consti-
tuyen los trabajos de Flores, 2007, 2008; Flores y Jenaro, 2008, 2009; Flores, Jenaro y Arias,
2006; Jenaro y Flores, 2006). Al igual que con el concepto de Calidad de Vida (Goode, 1990;
Schalock y Verdugo, 2002), la calidad de la vida laboral de las personas con discapacidad
intelectual esta integrada por los mismos factores y los indicadores que son relevantes para la
poblacién general. Asi, de acuerdo con Goode (1989), la calidad de la vida laboral acentda
la participacion de los trabajadores en la solucién de problemas y toma de decisiones rela-
cionadas con su trabajo. De acuerdo con este autor, la mejora de la calidad de vida laboral
requiere entonces actuar a nivel de la organizacion. Si bien coincidimos en la importancia de
aplicar estos principios también a los trabajadores con discapacidad, dicho de otra manera,
si queremos aumentar la calidad de la vida laboral de estas personas debemos comenzar a
involucrarlos en la toma de decisiones relacionadas con su trabajo y la evaluacion de sus
condiciones de trabajo (Flores, 2007; Jenaro y Flores, 2006; Jenaro, Flores, Caballo, Arias &
De Elena, 2006), creemos que esto es insuficiente. Asi, defendemos que para potenciar la ca-
lidad de vida laboral debemos ademas actuar en los indicadores individuales, asegurando la
existencia de un ajuste entre el trabajador y el trabajo tanto en lo que se refiere a los valores,
necesidades, aptitudes, actitudes (Chiocchio y Frigon, 2006; Dawis y Lofquist, 1984), como
también en las variables objetivas o del entorno de trabajo (p.ej. aspectos ergonémicos, ca-
racteristicas del puesto de trabajo, condiciones laborales, etc.).

Con respecto a los componentes que forman parte de la calidad de la vida laboral de las
personas con discapacidad intelectual, se han propuesto varios indicadores relacionados con
la satisfaccién laboral como son, la satisfaccion, el acceso a promociones o la adopcién de
un papel mas participativo en la toma de decisiones (Goode, 1989). Sin embargo, el indica-
dor mas analizado ha sido la satisfaccion laboral. La mayoria de los estudios se caracterizan
por haber centrado su atencion en la satisfaccién experimentada tras obtener un empleo o
acceder a un empleo mas inclusivo y a una vida en la comunidad. Desde este punto de vista,
se parte de la premisa de que el trabajador con discapacidad intelectual experimenta una ma-
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yor satisfaccion simplemente por el mero hecho de obtener y mantener un empleo (Chioccio,
2001; Goode, 1989; Howard y Gould, 2000; Marineau, 1998; Test, 1993) y no tanto como
resultado de dimensiones del trabajo, como por ejemplo las condiciones de trabajo. Bajo
nuestro punto de vista, es bastante predecible, sin necesidad de plantear complejos estudios
empiricos, prever un incremento en la satisfaccion vital (calidad de vida) y en la satisfaccion
con el trabajo (calidad de vida laboral) en una persona, con o sin discapacidad, que obtiene
un empleo tras encontrarse previamente desempleada. Creemos, por tanto, que la cuestion
no es comparar situaciones extremas (p.ej. con vs. sin empleo), sino centrarnos en aquellas
personas que se encuentran empleadas, si queremos mejorar los aspectos mas cualitativos.

Esta linea de trabajo viene ademds apoyada por estudios como los realizados por Farris
y Stancliffe (2001) o por Jenaro et al., (2002) en los que se muestra que la adquisicién de un
empleo no es suficiente para garantizar la satisfaccién de los trabajadores con discapacidad
intelectual. Ademas, es necesario asegurar un adecuado equilibrio entre normalizacién o la
similitud de las condiciones de trabajo con las existentes para los trabajadores en general, y
los apoyos, es decir, entre las exigencias del trabajo y los recursos disponibles. Por lo tanto,
la satisfaccion laboral de un trabajador con discapacidad intelectual es un estado que va mas
alla de la simple adquisicion de un puesto de trabajo. La percepcién del entorno de trabajo y
de la existencia de un adecuado equilibrio entre las tareas a realizar y las habilidades, moti-
vaciones, etc., de los trabajadores determinaran también la satisfaccion laboral (Flores, 2007,
2008; Jenaro et al., 2002).

Todos estos hechos justifican la necesidad de profundizar en la investigacién sobre ca-
lidad de vida laboral en el ambito de la discapacidad, para ampliar el conocimiento de los
factores involucrados y realizar las subsiguientes propuesta de mejora. Ademds, la Ley de
Prevencion de Riesgos Laborales en su articulo 25.1 establece que: El empresario garantizard
de manera especitfica la proteccion de los trabajadores que, por sus propias caracteristicas
personales o estado biolégico conocido, incluidos aquellos que tengan reconocida la situa-
cion de discapacidad fisica, psiquica o sensorial, sean especialmente sensibles a los riesgos
derivados del trabajo. A tal fin, deberd tener en cuenta dichos aspectos en las evaluaciones
de los riesgos y, en funcion de éstas, adoptara las medidas preventivas y de proteccion ne-
cesarias. Dar respuesta a esta exigencia requiere desarrollar modelos que integren todas las
dimensiones de la calidad de la vida laboral y contrastar empiricamente qué tipo de variables
ejercen un impacto mayor o menor sobre la calidad de la vida laboral de estos trabajadores.

A la vista de lo expuesto previamente, los integrantes del presente subgrupo de trabajo
pretendemos dar a conocer esta nueva linea de investigacion y contribuir a identificar las
variables que forman parte de la calidad de la vida de los trabajadores con discapacidad
intelectual. Concretamente, pretendemos: 1) identificar los indicadores clave de calidad de
vida laboral, a partir de las opiniones de trabajadores con calidad de vida laboral, 2) identifi-
car las percepciones sobre factores potenciadores de la calidad de vida laboral, 3) identificar
elementos clave en la construccion de un instrumento que nos permita contrastar un modelo
explicativo de calidad de vida laboral. Para dar respuesta a estos objetivos empleamos tanto
procedimientos cuantitativos como cualitativos. Hipotetizamos ademds que ambos estudios
ayudaran a demostrar que la percepcién de demandas laborales y los recursos disponibles
contribuyen a predecir la calidad de vida laboral y la satisfaccion laboral de los trabajadores
con discapacidad intelectual.
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INDICADORES CLAVE DE CALIDAD DE VIDA LABORAL SEGUN TRABAJADORES CON
DISCAPACIDAD

La revision de la literatura sobre calidad de vida laboral para trabajadores con discapaci-
dad intelectual pone de manifiesto que un ndmero significativo de estudios se basan en infor-
macién obtenida de allegados: profesionales, supervisores, compaferos de trabajo o familias.
Una segunda caracteristica es que este constructo ha evaluado generalmente instrumentos
especiales para evaluar las “condiciones especiales” a las que han de hacer frente estas “po-
blaciones especiales”. Se produce a nuestro modo de ver una incongruencia pues si realmen-
te creemos que, independientemente de las etiquetas, somos mas parecidos que diferentes y
disfrutamos, sufrimos, o nos enfadamos por los mismos motivos, ;por qué empleamos medi-
das diferentes para evaluar un mismo constructo? Si lo hacemos asi, es muy dificil comparar
los datos con los obtenidos por la poblacién general. Nuestra afirmacién principal es que
s6lo mediante el uso de las mismas medidas, serd posible obtener resultados “normalizados”.
En tercer lugar, creemos que el modo mas directo de obtener respuestas ante una pregunta es
planteando directamente dicha cuestion. Y ello es aplicable también para trabajadores con
discapacidad. En consecuencia, presentamos a continuacion los resultados preliminares tras
haber evaluado mediante preguntas abiertas, los componentes e indicadores clave de calidad
de vida laboral para trabajadores con discapacidad, asi como la valoracién de su calidad de
vida laboral. El mismo procedimiento de preguntar directamente a los trabajadores con dis-
capacidad, se empleara en el estudio cuantitativo que expondremos en paginas posteriores.

METODO

a) Procedimiento

El estudio requiri6 la colaboracién de los profesionales que se encuentran cursando el
Master en Integracién de Personas con Discapacidad (Versién Teleformacion, 2009-2010), a
quienes se les hizo llegar un cuestionario que incluye una primera parte de datos sociode-
mograficos, una segunda parte referida a aspectos laborales y una tercera compuesta por dos
preguntas abiertas: ;Qué es para usted tener calidad de vida laboral?', y ‘;Tiene calidad de
vida laboral? ;Por qué? . La participacion de los encuestados fue voluntaria y se garantizo el
anonimato.

b)  Participantes

La muestra estaba compuesta por 34 participantes, el 50% con discapacidad intelectual,
seguidos por un 20,6% (n=7) con discapacidad fisica, un 11,8% (n=4) con discapacidad au-
ditiva, un 2,9% (n=1) con discapacidad visual, un 8,8% (n=3) con enfermedad mental y un
5,9% (n=2) con discapacidad mixta, fisica y sensorial. El 50% de los encuestados trabaja en
un CEE, seguido de un 26,5% que trabaja en empleo ordinario y de un 20,6% que desarro-
lla su actividad laboral en Empleo con Apoyo. La mayoria de los encuestados eran hombres
(58,8%), de edades entre los 31 y los 40 anos (38,2%), solteros (73,5%), sin hijos u otras per-
sonas a su cargo (70,6%).

Los participantes desarrollaban una gran variedad de trabajos (lavanderia, envasados,
remanufacturacién, oficina, hosteleria, vigilancia, etc.), generalmente como operarios. La
mayoria contaban con un contrato a tiempo completo (73,5%) e indefinido (58,8%) sin tur-
nos, aunque la mitad realizan rotaciones. Mas de la mitad tienen turno de mafnana (55,9%).
Respecto a la experiencia profesional, se distribuye en grupos bastante similares pero predo-
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minan quienes llevan trabajando menos de un afo en el mismo taller o drea (29,4%), si bien
mas de la mitad de los trabajadores llevan trabajando en la misma empresa entre 5 y 12 afos
(51%).

Los trabajadores manifiestan que por lo general (44,1%), los superiores y superviso-
res les expresan claramente lo que esperan, necesitan o quieren que hagan, al igual que
los companeros, aunque en menor medida (35,3%). Del mismo modo, la mayoria de los
trabajadores indican que sus superiores les informan con mucha frecuencia (52,9%) de su
desempeno (rendimiento, calidad) en el trabajo y de otros aspectos importantes del mismo.
Un 48,5% indica recibir mucha informacién acerca de las tareas que debe realizar, si bien
un 38,2% indica recibir poca informacién clara y precisa acerca de posibles promociones y
ascensos. La mayoria de los encuestados carece de un historial previo (88,2%), en el dltimo
ano (97,1%), o en el presente (94,1%) de problemas relacionados con ansiedad o depresion.
Por otro lado, para un 11,8% su trabajo es estresante. Respecto a la valoracién de posibles
estresores, se puede observar cémo las puntuaciones promedio indican una baja intensidad
de los mismos.

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de valoracion de intensidad de estresores

N MiNimo MAximo M D.T.
Los horarios y turnos 32 1 5 1,56 1,014
La gran cantidad de tareas que tengo que hacer 33 1 8 2,42 1,768
El exceso de responsabilidad 33 1 8 2,39 1,802
Las tareas repetitivas 31 1 6 2,61 1,407
La escasez de formacién 31 1 8 2,19 1,721
La produccién diaria que tengo que conseguir 25 1 8 2,20 1,871
El poco tiempo de descanso diario 32 1 6 2,31 1,330
La relacién con mi supervisor 30 1 6 1,60 1,329
No obtener informacién sobre mi desempefio laboral 33 1 8 2,24 1,751
La relacién con los compafieros de trabajo 32 1 8 2,06 1,865
No poder cambiar de seccién/taller/tarea 28 1 8 2,79 2,166
Otras 3 1 6 3,33 2,517

Resultados

La valoracién de las respuestas abiertas emitidas por cada participante requirié su codifi-
cacion posterior, empleando las dimensiones e indicadores propuestos por Segurado y Agullé
(2002) (véase Tabla 1). En aras de la brevedad, reproducimos Gnicamente los principales re-
sultados obtenidos. Asi, como se puede observar en la Tabla 3, de los 91 fragmentos textuales
que fueron codificados, cuando se pregunta a los trabajadores con discapacidad qué es la ca-
lidad de vida laboral, sus respuestas se relacionan en un 25,3% de las ocasiones con la satis-
faccion ante aspectos sociales dentro de la empresa (p.ej. ‘Que en una empresa te traten bien
y que sean educados’, ‘los compafieros’). El segundo aspecto, en orden de importancia, alu-
de a las condiciones de trabajo, que es mencionado un 23,1% de las ocasiones (p.ej. ‘cobrar
un sueldo y poder comprarme cosas’, ‘trabajo flexible’). El tercer aspecto mas mencionado se
refiere al cumplimiento de expectativas y mantenimiento de la motivacién, que es aludido en
un 22% de las ocasiones (p.ej. ‘Aprender distintas tareas’, ‘hacer las cosas bien’).
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Tabla 3. Indicadores del constructo de calidad de vida laboral

INDICADORES N %

Satisfaccion Laboral 3 3,3
Expectativas, motivacion (desarrollo, aprendizaje, equidad, reconocimiento, aceptacién) 20 22,0
Actitudes y valores hacia el trabajo (responsabilidad) 5 55
Condiciones de trabajo (salario, flexibilidad) 21 23,1
Caracteristicas y contenido del trabajo 7 7,7
Organizacién del trabajo, efectividad y productividad 7 7,7
Aspectos sociales, comunicacién, clima laboral (relaciones dentro de la empresa) 23 25,3
Variables sociodemograficas (relaciones interpersonales fuera de la empresa, familia) 4 4,4
Participacion y toma de decisiones 1 1,1

91 100,0

La agrupacion de las respuestas en sus respectivas categorias (Tabla 4) puso de manifies-
to que la definicion de calidad de vida laboral para estos trabajadores se relaciona, en orden
de frecuencia, con indicadores organizacionales (34,1%), indicadores individuales y ambien-
te laboral (30,8%, respectivamente), asi como con indicadores del entorno (4,4%).

Tabla 4. Dimensiones del constructo de calidad de vida laboral

DIMENSIONES %
Indicadores Individuales 30,8
Ambiente laboral 30,8
Organizacién 34,1
Entorno 4,4
Total 100,0

En segundo lugar, ante la pregunta: ‘; Tiene calidad de vida laboral? ;Por qué?’, se reco-
gieron y codificaron 79 respuestas, cuyos principales resultados se resumen a continuacion
(véase Tabla 5). Como se puede observar, las razones aducidas para experimentar calidad
de vida laboral siguen un patrén similar a lo obtenido en la cuestién previa, por cuanto que
aducen en primer lugar razones relacionadas con aspectos sociales (31,6%), seguido de las
condiciones de trabajo (21,5%), y de las expectativas y motivacion (13,9%). En la Tabla 6 se
puede observar como los aspectos organizacionales (39,2%), seguidos de los relacionados
con el ambiente laboral (31,6%), y dimensiones individuales (27,8%), son los aspectos mas
referidos para justificar la percepcion de calidad de vida laboral.

Tabla 5. Percepcion de calidad de vida laboral (indicadores)

INDICADORES N %
Satisfaccion Laboral (felicidad) 5 6,3
Expectativas, motivacion (desarrollo, aprendizaje, equidad, reconocimiento, aceptacién) 11 13,9
Actitudes y valores hacia el trabajo (responsabilidad) 3 3,8
Implicacién, compromiso, centralidad del trabajo (cumplir) 3 3,8
Condiciones de trabajo (salario, flexibilidad, descansos, condiciones fisicas) 17 21,5
Caracteristicas y contenido del trabajo 8 10,1
Participacion y toma de decisiones 3 3,8
Factores Psicosociales 3 3,8
Aspectos sociales, comunicacion, clima laboral (relaciones dentro de la empresa: respeto, 25 316
companerismo) ’
Variables sociodemograficas (relaciones interpersonales fuera de la empresa, familia) 1 1,3
Total 79 100,0
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Tabla 6. Percepcion de calidad de vida laboral (dimensiones)

DIMENSIONES PORCENTAJE
Individuales 27,8
Medio ambiente 31,6
Organizacion 39,2
Entorno 1,3
Total 100,0

Conclusiones

El presente estudio piloto de corte cualitativo pone de manifiesto que la calidad de vida
laboral engloba numerosos aspectos relacionados con el trabajo. Asi, segin las respuestas
ofrecidas por los participantes, tanto los aspectos mas globales o macro como los més micro,
tienen un peso a la hora de entender el concepto. Siguiendo a Segurado y Agull6 (2002), es
posible decir que tanto la dimensién objetiva (condiciones de trabajo, desempefio del pues-
to, contexto organizacional) como la dimensién subjetiva (procesos psicosociales), afectan a
dicha valoracioén.

Pese a que numerosos autores indicen en la importancia de factores extrinsecos al traba-
jo (familia, amigos, red de contactos, ocio y tiempo libre) en la explicacion de la calidad de
vida laboral, en nuestro caso la mayoria de los encuestados no aluden a estos aspectos como
definitorios de la calidad de vida laboral ni como indicadores de su propia calidad de vida
laboral. Tampoco hemos encontrado que los factores socioeconémicos mas globales tengan
un peso importante en la comprension y vivencia de este constructo. Sin embargo y coinci-
diendo con Segurado y Agull6 (2002), hemos evidenciado que los procesos de interaccion
social (dependiendo de los grados de participacién, etc.) indicen en la calidad de vida labo-
ral experimentada y definida.

En resumen, los trabajadores con discapacidad apelan fundamentalmente a los aspec-
tos sociales (bienestar interpersonal), al ajuste con expectativas (bienestar personal) y a las
condiciones objetivas de trabajo para valorar su calidad de vida laboral. En consecuencia,
y retomando a Segurado y Agullé (2002, p. 835), la mejora de la calidad de vida laboral re-
quiere hacer compatibles los intereses de la organizacion con las metas y expectativas de sus
miembros, prestando atencion a satisfacer las necesidades e intereses de sus trabajadores (de
desarrollo personal y profesional, satisfaccion, etc.).

MODELO EXPLICATIVO PRELIMINAR DE CALIDAD DE LA VIDA LABORAL DE LOS TRABA-
JADORES CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

En el ambito de la discapacidad intelectual pocos modelos han sido propuestos que
expliquen la calidad de vida laboral. Esta escasez de estudios de los indicadores desde una
perspectiva mas amplia se puede explicar por su reciente aparicién. Con el fin de contribuir
al desarrollo de este campo de investigacion, en estos Gltimos afios hemos venido trabajando
(Flores, 2008; Flores y Jenaro, 2008, 2009; Flores, Jenaro, Gonzalez-Gil, Robaina y Martin,
2010; Jenaro y Flores, 2006) en la elaboracién de un modelo causal-explicativo de la calidad
de la vida laboral de trabajadores con discapacidad o sin ella (Flores et al., 2010). La revision
tedrica nos ha llevado a la necesidad de integrar los principales factores organizacionales e
individuales que afectan al equilibrio entre demandas y recursos, a la satisfaccién laboral y
a la calidad de vida laboral, en un modelo susceptible de ser contrastado. Para ello hemos
empleado el método de ecuaciones estructurales, a través del cual planteamos relaciones
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hipotéticas (asociaciones e influencias) entre un conjunto de variables que afectan a la men-
cionada calidad de vida laboral.

Los marcos de referencia empleados han sido los existentes en la literatura sobre el estrés
laboral, concretamente, el modelo de demandas-control-apoyos de Karasek y Theorell (1990)
y el modelo de demandas-recursos propuesto por Demerouti, Bakker, Nachreiner y Schaufeli
(2001). Su ampliacion y adaptacion al terreno que nos ocupa ha dado lugar a la propuesta de
modelo reflejado en la Figura 1.

ESTRESORES

REMUNERACION, CAMBIO, MANTENIEMIENTO,
TRABAJO,SISTEMA

N

DEMANDAS SATISFACC. LABORAL
APOYO SOCIAL = +
AP. SOC. SUPERV + AP. +
SOC. COMPANEROS
\ +
RECURSOS - CALIDAD VIDA LABORAL

PERCIBIDA POR TRABAJA

Figura 1. Propuesta tedrica del Modelo explicativo de Calidad de Vida Laboral

En este modelo se espera que las demandas afecten con signo negativo a la percepcion
de la calidad de vida laboral. Las demandas se entienden como la percepcién de estresores
relacionados con: los turnos, la cantidad de tareas a realizar, la responsabilidad, las tareas
repetitivas, la falta de formacion, las necesidades de produccion, la falta de descansos, las
relaciones con el jefe, la ausencia de informacién sobre el desempefo, las relaciones con los
companeros, o la imposibilidad de rotar por diferentes puestos. Se espera también que los
recursos, entendidos como la percepcién de apoyo por parte del supervisor y por parte de los
compafieros, afecten con signo positivo a la calidad de vida laboral. De modo adicional, se
espera que las demandas afecten con signo negativo a la satisfaccion laboral, entendiendo
por tal a la satisfaccién con el trabajo, con el sistema de trabajo, con la remuneracién, a los
deseos de permanecer en ese trabajo y de sentir que se elegiria de nuevo el mismo.

Esencialmente el modelo sostiene que asi como la satisfaccion laboral depende de la
percepcion de bajas demandas laborales y de elevados recursos, la calidad de vida laboral es
un constructo mas amplio que depende de la valoracion resultante sobre el equilibrio entre
demandas y recursos y de la estimacion global de la satisfaccion laboral. Las demandas y los
recursos se plantean ademds como inversamente relacionados.
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Concretamente, proponemos que las demandas tendran efectos causales en la calidad
de vida laboral, que los recursos tendran efectos causales en la calidad de vida laboral y que
las demandas tendran ademas efectos independientes en la satisfaccion laboral.

Este modelo acentta la importancia de la experiencia subjetiva del trabajador. Asi, la
forma en que se experimenta el ambiente de trabajo determinara en gran parte la calidad de
vida laboral. Por lo tanto, la percepcion del trabajador de las condiciones laboral y de los
aspectos organizacionales relacionados con el contenido del trabajo y las tareas a realizar
determinan su salud psicosocial y su calidad de la vida laboral.

En general, en cualquier lugar de trabajo, dos tipos de variables influyen en el trabaja-
dor, las exigencias del trabajo y los recursos disponibles. Segtn Schaufeli y Bakker (2004), las
demandas pueden ser definidas como aquellos aspectos fisicos, psicolégicos, organizativos y
sociales que requieren un esfuerzo por parte del trabajador y suponen un coste (fisico, psico-
l6gico o social); los recursos, por otro lado, son los aspectos que reducen demandas, estimu-
lan el aprendizaje y el compromiso, fomentan la participacion y el trabajo. Algunos ejemplos
de recursos son, entre otros, el apoyo social de companeros o supervisores y la capacidad de
tomar decisiones sobre el tipo de tarea de trabajo.

Existen evidencias (Fernet, Guay y Senécal, 2004; Flores, 2008; Flores y Jenaro, 2008,
2009, Jenaro y Flores, 2006; Flores, Jenaro, et al., 2010) de que los recursos que favorecen
la adaptacién y la participaciéon de los trabajadores, ademas de aumentar la satisfaccién
en el trabajo, actGan como factor protector ante determinados riesgos psicosociales. Por el
contrario, elevadas demandas de trabajo y los limitados recursos disponibles, pueden impac-
tar negativamente en la salud biopsicosocial del trabajador (Fernet, Guay y Senécal, 2004;
O’Connor y Vallerant, 1994) y obstaculizar la calidad de la vida laboral.

La distincién entre demandas y recursos refleja la asuncién del modelo de demandas y
recursos propuesto por Karasek en la década de los 70 y asumido por numerosos investigado-
res, a la hora de dar cuenta de los riesgos psicosociales (Bakker, Demerouti, de Boer y Schau-
feli, 2003; de Jonge, Mulder, Nijhuis, 1999; Fernet, Guay y Senécal, 2004; Jenaro, Flores y
Arias, 2007; Karasek, 1979; Karasek y Theorell, 1990; Llorens, Bakker, Schaufeli y Salanova,
2006; Peeters y Rutte, 2005; Salanova, Peiré y Schaufeli, 2002).

En dltima instancia, el modelo tiene en cuenta una serie de factores individuales y con-
textuales relacionadas con la calidad de la vida laboral desde un enfoque multidimensional.
También considera la calidad de la vida laboral desde una perspectiva psicosocial, lo que re-
fuerza la importancia de la evaluacion subjetiva del trabajador hacia su entorno de trabajo.

Al repasar el modelo hipotetizado es posible aducir que existen algunos otros efectos
ademas de los considerados por el modelo. Por ejemplo, es razonable pensar que existen
relaciones entre los estresores, o que determinados estresores (p.ej. estrés derivado de las
relaciones con el supervisor o con los companeros) pueden estar relacionados o afectaran
en algln grado a la percepcién de apoyos de compafieros o de superiores. Sin duda esto es
asi, pero precisamente al hipotetizar un modelo destacamos ciertas relaciones entre varia-
bles —que por razones tedricas y de experiencia previa creemos principales—y simplificamos
parcialmente la realidad hipotetizando que otras relaciones no difieren significativamente de
una relacion nula. El estudio del ajuste del modelo y, en su caso, los tests de modificacién del
mismo permitirdn evaluar en qué medida esas suposiciones son ajustadas a los datos.
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METODO

a)  Procedimiento y participantes

Los datos fueron recogidos de una muestra original de 507 casos, que en el momento
de realizar el estudio, se encontraban trabajando en diferentes Centros Especiales de Empleo
e iniciativas de Empleo con Apoyo pertenecientes a las Comunidades Auténomas de Catalu-
fia (53,50%), Andalucia (23,90) y Cantabria (22,70%). Todos los participantes colaboraron
voluntariamente y ofrecieron su consentimiento informado. Ademds, a todos ellos se les ga-
rantiz6 el anonimato y la confidencialidad de las respuestas emitidas. Todos los participantes
presentaban discapacidad intelectual como diagnéstico principal y sus niveles de discapaci-
dad oscilaban entre limites y ligeros.

Tras utilizar el método de eliminacién ‘listwise’, la muestra efectiva qued6é compuesta
por 367 casos con los que se realizaron los andlisis posteriores. El modelo fue contrastado
utilizando el método de estimacién DWLS robusto de minimos cuadrados ponderados dia-
gonalizados, puesto que nuestros datos no cumplian los requisitos para utilizar el método de
maxima verosimilitud (especialmente, normalidad multivariada y variables medidas en esca-
las continuas). Las variables incluidas en el andlisis fueron ordinales, en el caso de las referi-
das a la satisfaccion, y continuas, en el caso de las referidas a estresores, recursos (apoyos de
companeros y supervisor) y a la calidad de vida laboral. Los analisis preliminares indicaron
la existencia de falta de normalidad multivariada para las variables ordinales, asi como para
las continuas. Ello, como hemos comentado, nos llevé a optar por la utilizacion de contrastes
robustos.

b)  Variables e instrumentos de medida

El modelo contemplé 20 variables agrupadas en cuatro dimensiones: indicadores de
demandas, indicadores de recursos, indicadores de satisfaccion laboral y un indicador de
calidad de vida laboral.

Respecto a los indicadores de demandas, fueron medidos con una escala continua de
1 a 10 puntos, que incluye 12 items destinados a valorar el grado en que cada potencial
estresor suscita estrés en el encuestado. Esta escala presenta un coeficiente alfa de 0,84. En
cuanto a los indicadores de recursos, fueron medidos con los factores del Cuestionario sobre
el Contenido del Trabajo (demandas-recursos) elaborado por Karasek (Job Content Question-
narie, JCQ, Karasek, 1985), denominados: Apoyo social de companeros y Apoyo social del
supervisor. Ambos factores estan medidos con una escala de 4 puntos, siendo el 1 la minima
puntuacién y el 4 la maxima. El primer factor estd compuesto de cinco items y presenta un
indice de fiabilidad alfa de Cronbach de 0,72. El segundo factor estd compuesto de seis y
presenta un alfa de Cronbach de 0,79.

Por su parte, los indicadores de satisfaccion laboral fueron evaluados con cinco items
destinados a valorar diferentes aspectos en una escala adverbial de cuatro puntos: Nada,
Poco, Bastante, Mucho. Los items valoran la satisfaccion con el trabajo, con el sistema de
trabajo y con la remuneracion. Evaltan también la intencién del encuestado de elegir otro
trabajo o de mantenerse en el mismo. La escala presenta un alfa de 0,79. Finalmente, como
indicador de calidad de vida laboral se empleé un item valorado de 1 a 10 puntos, denotan-
do el 1 la minima satisfaccién y el 10 la maxima satisfaccién o calidad de vida laboral.

Todos los coeficientes alfa indicaron una consistencia interna adecuada de las escalas
utilizadas. Trabajos previos realizados con poblacién con discapacidad (Jenaro y Flores,
2006) avalan las propiedades psicométricas de las medidas empleadas.
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¢) Resultados

Se procedi6 a estimar el modelo hipotetizado mediante modelos de regresién estruc-
turales, por el método de estimacién DWLS robusto de minimos cuadrados ponderados
diagonalizados, a partir de la matriz de correlaciones de Pearson entre variables continuas,
policéricas entre ordinales y poliseriales entre ordinales y continuas, y la matriz de covarian-
zas asintoticas. Partimos, pues, de un modelo sobreidentificado con 146 grados de libertad.
El andlisis de las 19 ecuaciones que conforman el componente de medida del modelo nos
llevé a concluir que los valores de los coeficientes de determinacion eran suficientemente
elevados y, en consecuencia, los indicadores de referencia estaban razonablemente libres
de error de medida y constituian medidas adecuadas de las variables latentes incluidas en el
modelo; los errores estandar son razonablemente pequefios (media = 0,0927); los valores de
t superaron la magnitud de |1,96| en todos los casos.

En lo tocante al ajuste global del modelo, el valor de ji-cuadrado de Satorra y Bentler
((*ss = 207,334, p = 0,000) nos llevé a rechazar globalmente las restricciones del modelo.
Ademas, el error cuadritico medio de aproximacion (RMSEA = 0,0288, con intervalo de
confianza entre 0,0192 y 0,0374, P, = 1,000) nos condujo a aceptar la hipétesis de un
ajuste aceptable del modelo a los datos. Por otro lado, todos los indices de ajuste predicti-
vos ofrecieron valores adecuados. Los indices de ajuste incremental denotaron asimismo un
ajuste satisfactorio del modelo hipotetizado a los datos empiricos, comparado con el modelo
de independencia. Finalmente, los indices de ajuste global del modelo resultaron totalmente
satisfactorios. Tanto el indice de ajuste global (GFI = 0,986) como el indice de ajuste global
ajustado (AGFI = 0,982) y el indice de ajuste atendiendo a la complejidad del modelo (PGFI
=0,758).

Un modelo de ecuaciones estructurales se juzga globalmente por un conjunto de indi-
ces de ajuste que informan sobre el grado en que da cuenta de los datos (Joreskog y Sorbom,
1984) y analiticamente por el comportamiento de los pardmetros estimados, los residuales
obtenidos y los tests de modificacién de parametros, en su caso (Bentler, 1989). En las ultima
décadas se ha desarrollado una extensa bibliografia respecto a este tipo de modelos (p.ej.
Goémez-Benito, 1986; Lépez-Feal, 1985; Martinez-Arias, 1985; Tomas, Oliver y Melia, 1993).
La Figura 2 presenta los coeficientes path estandarizados obtenidos al estimar el modelo hi-
potetizado.

Desde el punto de vista analitico de los coeficientes puede constatarse que todos los co-
eficientes expresan relaciones del signo hipotetizado. Todos ellos, son estadisticamente signi-
ficativos. La significacion estadistica de las relaciones en el modelo se encuentra apoyada por
el hecho de que todos los indices de ajuste del modelo muestran valores satisfactorios. Tanto
el indice de ajuste normativo de no normado de Tucker y Lewis (NFI = 0,992), como el indice
de ajuste comparativo de Bentler (CFI = 0,993) muestran valores adecuados que significan
ajuste del modelo (Bentler, 1989). Ademas, el estadistico Ji-Cuadrado escalado de Satorra y
Bentler (=207,334) para 146 grados de ofrece unos valores elevados (p = 0,000), lo que de-
nota un buen ajuste (Joreskog y Sérbom, 1984). La distribucion de los residuos confirma este
ajuste, con Sélo hay 9 residuos estandarizados que superan el valor absoluto de 1,96.

Por otro lado, y respecto a la fiabilidad y validez de las medidas utilizadas para repre-
sentar las variables latentes, la fiabilidad representa el grado en que una medida es consisten-
te (p.ej., esta libre de error aleatorio); la validez, refleja el grado en que un indicador mide lo
que pretende medir y no otra cosa. La validez de los indicadores se determina examinando
la magnitud y significacion de los paths entre cada variable latente y sus indicadores. En la
Figura 2 se puede observar como todos salvo el referido al estrés relacionado con los compa-
fieros, ofrecen valores superiores a 0,50, lo que apoya la validez de los indicadores.
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Figura 2. Coeficientes path estandarizados obtenidos del Modelo de calidad de vida laboral

CONCLUSIONES

A la vista de los resultados obtenidos podemos decir que el modelo presentado contribu-
ye a corroborar empiricamente una concepcion de la calidad de vida laboral como resultado
de la percepcién de un adecuado equilibrio entre recursos y demandas. En el modelo se ha
prescindido del marco social o variables objetivas de un empleo, como pueden ser las condi-
ciones econémicas. El modelo acentia aspectos del clima y de la cultura laboral, asumiendo
asi una vision de la calidad de vida laboral fundamentalmente subjetiva. Los resultados co-
rroboran que cuanto mds ajuste existe entre recursos y demandas, mayor es la satisfaccion
laboral y también mayor es la percepcion global de la calidad de vida laboral. Si se observan
los efectos directos mds relevantes, puede observarse que los recursos, conformados por la
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percepcion de apoyos por parte del supervisor y de los companeros, es la variable que mas
afecta a la calidad de vida laboral.

El modelo presentado aqui ha optado por un enfoque individual en el que las variables
relativas al trabajo se consideran desde la percepcién de los sujetos. Este punto de vista es
consistente con la creciente importancia concedida al constructo de calidad de vida laboral,
y de calidad de vida, como fundamentalmente subjetivo.

Una cuestion particularmente dificil es la relativa a la operacionalizacién de la calidad
de vida laboral. En este estudio hemos utilizado tan sélo una variable cuantitativa y unidi-
mensional (p.ej. “valore de 1 a 10 su calidad de vida laboral”). Seria deseable contar con una
escala de evaluacion de la calidad de vida laboral que fuera multidimensional, fiable, con-
sistente, estable y razonablemente asociada a las variables que se supone que condicionan
dicha percepcién de la calidad de vida laboral. En la actualidad, como hemos comentado a
lo largo de este trabajo, no disponemos de dicho instrumento, si bien, es nuestra intencién
seguir profundizando en esta linea.

PASOS FUTUROS EN LA INVESTIGACION SOBRE CALIDAD DE VIDA LABORAL

Las evidencias empiricas obtenidas en este trabajo, junto con la revision tedrica efectua-
da, nos ha permitido realizar avances sustanciales en el conocimiento de las variables que
contribuyen a explicar la calidad de vida laboral de trabajadores con discapacidad. Con-
cretamente, las aportaciones de la informacién cuantitativa y cualitativa, han permitido la
identificacion de dimensiones de indicadores de calidad de vida laboral que deberan ahora
ser convertidos a una escala que permita valorar la calidad de vida laboral, al tiempo que
mantenga adecuadas propiedades psicométricas de fiabilidad y validez.

Esperamos que los resultados obtenidos, tras la evaluacién de una muestra amplia de
trabajadores con discapacidad, nos permitan confirmar la validez y utilidad practica del mo-
delo en la explicacion de la calidad de vida laboral asi como verificar las dimensiones e indi-
cadores que forman parte de este constructo multidimensional. Del mismo modo, esperamos
profundizar en el empleo conjunto de métodos de andlisis cualitativos y cuantitativos para
acceder a informacién mas detallada sobre las percepciones de trabajadores con discapaci-
dad en diferentes contextos y para realizar las consiguientes propuestas de mejora.

REFERENCIAS

Aycan, Z. y Kanungo, R. N. (2001). Cross-cultural Industrial and Organizacional Psychology: A critical
appraisal of the field and future directions. En N. Anderson, D.S. Ones, H. K. Sinangil y C. Viswes-
varan (Eds.), Handbook of Industrial, Work and Organizacional Psychology (vol. 1, pp. 385-408).
Londres: Sage.

Bakker, A. B., Demerouti E., de Boer, E. y Schaufeli, W. B. (2003). Job demands and job resources as
predictors of absence duration and frequency. Journal of Vocational Behavior, 62, 341-356.

Bentler, P. M. (1989). EQS Structural Equations Program Manual. University of California. Los Angeles.
Cascio, W. F. y Thacker, ). W. (1994). Managing human resources. Canada: McGraw-Hill Ryerson.

Chioccio, F. (2001). Developpement et comparaison des modeles d‘appariement personne-envi-
ronnement effectués auprés de personnes ayant une déficience intellectuelle en démarche
d’intégration socioprofesionnelle. Doctoral Dissertation. Université de Montréal, Montréal, Qué-
bec, Canada.


http:Journal.of.Vocational.Behavior,.62

114 CRISTINA JENARO, NOELIA FLORES, FRANCISCA GONZALEZ, VANESSA VEGA Y MARIBEL CRUZ

Chiocchio, F. y Frigon, J. Y. (2006). Tenure, satisfaction, and work environment flexibility of people with
mental retardation. Journal of Vocational Behavior, 68(1), 175-187.

Dawis, R. V. y Lofquist, L. H. (1984). A psychological theory of work adjustment. Mneapolis, MN: Uni-
versity of Minnesota Press.

De Jonge, J. y Kompier, J. (1997). A critical examination of the Demand-Control-Support Model from a
Work Psychological Perspective. International Journal of Stress Management, 4(4), 235-258.

De la Poza, ).y Prior, ). (1988). Calidad de vida en el trabajo: un estudio empirico. Primer Congreso
Iberoamericano y Tercero Nacional de Psicologia del trabajo y de las organizaciones. Madrid,
Colegio Oficial de Psic6logos.

Delamotte, Y. y Takezawa, S. (1986). Quality of working life in international perspective. Geneva: Inter-
national Labour Office.

Demerouti, E., Bakker, A. B., Nachreiner, F., & Schaufeli, W. B. (2001). The Job-Demands-Resources
Model of burnout. Journal of Applied Psychology, 86 (3), 499-512.

Eggleton, 1., Robertson, S., Ryan, J. & Kober, R. (1999). The Impact of Employment on the Quality of
Life of People with Intellectual Disabilities. Journal of Vocational Rehabilitation, 13, 95-107.

Elizur, D. & Shye, S. (1990). Quality of work life and its relations to quality of life. Applied Psychology:
An international Review, 39, 275-291.

Farris, B., y Stancliffe, R. J. (2001). The co-worker training model: Outcomes of an open employment
pilot project. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 26, 145-161.

Fernet, C., Guay, F. y Senécal, C. (2004). Adjusting to job demands: the role of work self-determination
and job control in predicting burnout. Journal of Vocational Behavior, 65, 39-56.

Flores, N. (2007). Calidad de vida laboral en empleo protegido: evaluacion de la salud y de los riesgos
psicosociales. Tesis Doctoral no publicada: Universidad de Salamanca.

Flores, N. (2008). Calidad de Vida Laboral en empleo protegido: evaluacién de la salud y de los riesgos
psicosociales. Madrid: Coleccién de Estudios: Publicaciones del Consejo Econémico y Social.

Flores, N.y Jenaro, C. (2008). Quality of Working Life Indicators in Sheltered Workshop Workers: job
demands, resources and psychological risks (pp. 153-168). En: E. Avram (Coord.), Psychology in
Modern Organizations. Bucarest: Editura Universitara.

Flores, N. y Jenaro, C. (2009). Riesgos Laborales y engagement en trabajadores con discapacidad
intelectual. En: M. A. Verdugo, T. Nieto, B. Jordan de Urries y M. Crespo (Coords.), Mejorando
Resultados personales para una vida de calidad (pp. 615-630). Salamanca, Espafa: Amard.

Flores, N., Jenaro, C. y Arias, B. (2006), Quality of Working Life Indicators in Sheltered Workshop
Workers: An analysis based on the job Demands-Resources Model. Journal of Applied Research
in Intelectual Disabilities, 19 (3), 230.

Flores, N., Jenaro, C. Gonzalez-Gil, F., Robaina, F. y Martin, M. V. (2010). Quality of working life in
healthcare services. En: A. V. Ciurea, C. L. Cooper and E. Avram (Eds.), Management in health
organizations (HO). Bucarest, Rumania: The 21st century perspectives.

Forrester-Jones, R., Jones, S., Heason, S. y Di Terlizzi, M. (2004). Supported employment: a route to
social networks. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 17, 199-208

Gomez-Benito, J. (1986). Los modelos causales como metologia de la validez de constructo. Alamaex.
Barcelona.

Gonzalez, P, Peir6, J. M.y Bravo, M. J. (1996). Calidad de Vida Laboral. En]J. M. Peiré y F. Prieto (eds.).
Tratado de Psicologia del Trabajo. Volumen II: Aspectos Psicosociales del Trabajo,(pp. 161-186).
Madrid: Sintesis.

Goode, D. A. (1990). Thinking about and discussing quality of life. En R. L. Schalock y M. J. Begab
(Eds.), Quality of Life: Perspectives and Issues (pp. 41-57). Washington, DC: American Associa-
tion on Mental Retardation.


http:Journal.of.Applied.Research.in.Intellectual.Disabilities,.17
http:in.Intelectual.Disabilities,.19
http:Psychology.in
http:Journal.of.Intellectual.&.Developmental.Disability,.26
http:An.international.Review,.39
http:Journal.of.Vocational.Rehabilitation,.13

CALIDAD DE VIDA LABORAL EN TRABAJADORES EN RIESGOS DE EXCLUSION SOCIAL 115

Goode, D. A. (1989). Quality of life and quality or work life. En W. E. Kiernan y R. L. Schalock (Eds.),
Economics industry and disability, a look ahead, pp. 337-349. Baltimore, Maryland: Paul H.
Brookes.

Howard, B. y Gould, K. E. (2000). Strategic planning for employee happiness: A business goal for hu-
man service organizations. American Journal on Mental Retardation, 105, 377-386.

Jenaro, C. y Flores, N. (2006). Calidad de Vida Laboral en Empleo Protegido. En M. A. Verdugo (Dir.),
Cémo mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. Instrumentos y estrategias de
evaluacion, (pp. 199-214). Salamanca: Amard.

Jenaro, C. (2004). Trabajo y Discapacidad. En J. De Elena (Ed.), Desigualdad Social y Relaciones de
Trabajo, (pp. 129-142). Salamanca: Ediciones Universidad de Salamanca.

Jenaro, C., Flores, N. y Arias, B. (2007). Burnout and Coping in Human Service Practitioners. Profes-
sional Psychology: Research and Practice, 38, 80-87.

Jenaro, C., Flores, N., Caballo, C., Arias, B. y De Elena, J. (2006). Demandas y riesgos psicosociales en
trabajadores con discapacidad intelectual. [Psychosocial risks and demands in workers with intel-
lectual disabilities]. Comunicacion e Ciudadania, 2, 1-21.

Jenaro, C., Flores, N., Rodriguez, P. y Caballo, C. (2006). Assessment of support needs in participants
with intellectual disabilities in occupational centers and sheltered workshops. Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities, 19(3), 246.

Jenaro, C., Mank, D., Bottomley, J., Doose, S. y Tuckerman, P. (2002). Supported employment in the
international context: An analysis of processes and outcomes. Journal of Vocational Rehabilita-
tion, 17, 5-21.

Joreskog, K. G. y Sérbom, D. (1984). LISREL VI. International Educational Services: Chicago.

Karasek, R. & Theorell, T. (1990). Healthy Work: Stress, productivity and reconstruction of working life.
New York: Basic Books.

Karasek, R. A. (1979). Job demands, job decision latitude, and mental strain: implications for job rede-
sign. Administrative Science Quarterly, 24, 285-308.

Karasek, R. y Theorell, T. (1990). Healthy Work: Stress, productivity and reconstruction of working life.
New York: Basic Books.

Karasek, R. A. (1985). Job Content Questionnaire and User’s Guide. Columbia University.
Kobber, R. y Eggleton, I. R. C. (2005). The effect of different types of employment on quality of life.
Journal of Intellectual Disabilities Research, 49, 756-760.

Ley 31/1995, de 8 de noviembre de Prevencion de Riesgos Laborales. (BOE nim 269 de 10 de
noviembre).

Llorens, S., Bakker, A. B., Schaufeli, W. y Salanova, M. (2006). Testing the robustness of the Job De-
mands-Resources Model. International Journal of Stress Management, 13, 378-391.

Lopez Feal, R. (1985). Interpretacion de outputs del programa de ordenador LISREL VI. Departamento
de Psicologia Experimental. Universidad de Barcelona.

Mank, D., Cioffi, A. & Yovanoff, P. (1997). Analysis of the typicalness of supported employment jobs,
natural supports, and wage and integration outcomes. Mental Retardation, 35, 185-197.

Marineau, N. (1998). Elaboration d“un instrument d’intégration socioprofessionnelle pour les person-
nes ayant des incapacités intellectuelle. Granby: Centre Butters-Savoy et Horizon.

Martel, J. P. & Dupuis, G. (2006). Quality of Work Life: Theoretical and methodological problems, and
presentation of a new model and measurement instrument. Social Indicators Research, 77, 333-
368.

Martinez Arias, R. (1985). Modelos de Ecuaciones Estructurales en la orientacién escolar y vocacional.
Actas del Primer Congreso de Orientacion Escolar y Vocacional. Madrid. pp. 572-591.


http:Social.Indicators.Research,.77
http:Mental.Retardation,.35
http:Interpretaci�n.de.outputs.del.programa.de.ordenador.LISREL.VI
http:International.Journal.of.Stress.Management,.13
http:Journal.of.Intellectual.Disabilities.Research,.49
http:Administrative.Science.Quarterly,.24
http:1984)..LISREL.VI
http:sional.Psychology:.Research.and.Practice,.38
http:Elena.(Ed.),.Desigualdad.Social.y.Relaciones.de
http:C�mo.mejorar.la.calidad.de.vida.de.las.personas.con.discapacidad..Instrumentos.y.estrategias.de

116 CRISTINA JENARO, NOELIA FLORES, FRANCISCA GONZALEZ, VANESSA VEGA Y MARIBEL CRUZ

Matson, J. L., y Rusch, F. R. (1986). Quality of life: Does competitive employment make a difference?
In F. R. Rusch (Ed.), Competitive employment issues and strategies (pp. 331-337). Baltimore: Paul
H. Brookes.

O’Brien, P., Thesing, A. y Tuck B., (2001). Perceptions of change, advantage and quality of life for
people with intellectual disability who left a long stay institution to live in the community. Journal
of Intellectual & Developmental Disability, 26, 67 —82.

O’Connor, B. P. y Vallerant, R. J. (1994) Motivation, self-determination and person-environtment fit as
a predictors of psychological adjustment among nursing home residents. Psychology and Aging,
9(2), 189-194.

Peeters, M. y Rutte, C. (2005). Time Management Behavior as a Moderator for the Job Demand-Control
Interaction. Journal of Occupational Health Psychology, 1, 64-75.

Petrovski, P. y Gleeson, G. (1997). The relationship between job satisfaction and psychological health
in people with an intellectual disability in competitive employment. Journal of Intellectual & De-
velopmental Disability, 22, 199-211.

Salanova, M., Gracia, F. J. y Peir6, J. M. (1996). Significado del trabajo y valores laborales. [Meaning of
work and labour values]. En J. M. Peir6 y F. Prieto (Dirs.). Tratado de Psicologia del Trabajo. Volu-
men II: Aspectos Psicosociales del Trabajo (pp. 35-62). Madrid: Sintesis.

Salanova, M. Peird, J. M. y Schaufeli, W. B. (2002). Self-efficacy specificity and burnout among infor-
mation technology workers: An extension of the job demand-control model. European Journal of
Work and Organizational Psychology, 11, 1-25.

Schalock, R. L. & Verdugo, M. A. (2002). Handbook on quality of life for human service practitioners.
Washington, DC: American Association on Mental Retardation.

Schaufeli, W. B. y Bakker, A. B. (2004). Job demands, job resources, and their relationship with burnout
and engament: a multi-sample study. Journal of Organizational Behavior, 25, 293-315.

Segurado, A. y Agull6, E. (2002). Calidad de vida laboral: hacia un enfoque integrador desde la psi-
cologia social. Psicothema, 14, 828-836.

Super, D. (1980). A Life-Span, Life-Space Approach to Career Development. Journal of Vocational Be-
havior, 16, 282-298.

Test, D. (1993). Job satisfaction of persons in supported employment. Education and training in Mental
Retardation, 28, 38-46.

Tomas, J. M., Oliver, A. y Melia, ). L. (1993). Evaluacion de la validez desde modelos causales. Cris-
tobal Serrano: Valencia.

Verdugo, M. A., Jordan de Urries, B., Jenaro, C., Caballo, C. y Crespo, M. (2006). Quality of Life of
Workers with an Intellectual Disability in Supported Employment. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 19,309-316.

Winer, J. J. (2000). Quality of life and the work environment: the relationship between integration in
the work environment and quality of life as perceived by individuals with mental retardation. Dis-
sertation Abstract International Section A: Humanities and Social Science, 61(5-A), 2043.


http:Journal.of.Applied.Research.in
http:Retardation,.28
http:Journal.of.Vocational.Be
http:Psicothema,.14
http:European.Journal.of
http:velopmental.Disability,.22
http:Journal.of.Intellectual.&.De
http:of.Intellectual.&.Developmental.Disability,.26,.67

CALIDAD DE VIDA'Y NECESIDADES PERCIBIDAS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
EN PROCESO DE ENVEJECIMIENTO EN CASTILLA Y LEON:
AVANCE DE RESULTADOS” '

ANTONIO-LEON AGUADO, MARIA ANGELES ALCEDO, CRISTINA ROZADA,
MEeNI GONZALEZ, SARA REAL Y YOLANDA FONTANIL
Departamento de Psicologia, Universidad de Oviedo

INTRODUCCION

Los cambios demograficos experimentados en el conjunto de nuestra poblaciéon han
acarreado importantes transformaciones en la pirdmide poblacional, siendo el proceso de
envejecimiento una de las innovaciones mds destacadas. Uno de los posibles efectos es el
aumento de las personas con discapacidad. La elevacion de la esperanza vida de este co-
lectivo es ya un hecho constatado asi como su relevancia cuantitativa. La panoramica de la
discapacidad que presenta la reciente Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Si-
tuaciones de Dependencia — EDAD - (INE, 2008), muestra que en el afio 2008 hay en Espafia
3.847.900 millones de personas residentes en hogares que afirman tener una discapacidad,
lo que supone un 8,5% de la poblacién general. La franja de edad de 65 a 79 afos recoge
a un 37,4%, y en mayores de 80 afnos se agrupa un 26,7% del total de personas con alguna
discapacidad. Estamos hablando de un total aproximado de 2.073.000 personas con discapa-
cidad mayores de 65 afos. Este progresivo aumento en la esperanza de vida del colectivo de
mayores con discapacidad también afecta al grupo de personas con discapacidad intelectual
(DI). Sus esperanzas de vida mds alld de los 65 afios son de 7 afos mas para los varones con
Dly 10,6 para las mujeres. En el caso particular de las personas con Sindrome de Down (SD),
han visto incrementada su esperanza de vida desde los 9 afos en 1929, a los 47 en 1986,
llegando en el momento actual a los 56 afios (Castro, 2007). Sin duda que este aumento de
la esperanza de vida es un logro muy importante, pero a su vez representa un gran desafio ya
que en esta poblacion de personas con DI se observan, a partir de los 45 afos, procesos de
envejecimiento similares a los que presenta la poblacién general a la edad de 60 6 65 afhos
(FEAPS, 2007).

Este adelanto temporal del envejecimiento fisico y psicolégico de las personas con DI asi
como su mayor longevidad viene ocupando el interés de politicas y programas que intentan
dar respuesta a las necesidades que presenten estas personas, frecuentemente en situacion
y /o riesgo de dependencia. Interesa, por tanto, profundizar en el estudio de las necesidades

1 Este trabajo forma parte un proyecto mas amplio, Proyecto de Investigacién parcialmente financiada por una
ayuda (Orden EDU/894/2009; BOCyL 77 de 27 de abril) al Grupo de Investigacién de Excelencia sobre Discapacidad
(GR197) de la Junta de Castilla y Ledn.
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percibidas y los indicadores de calidad de vida (CV), de modo que se puedan prevenir las
condiciones que suscitan tales necesidades e incrementar asi la autonomia personal e inte-
gracion social de estas personas con DI que envejecen de forma prematura. Con este objetivo
surge el proyecto de investigacion que presentamos y cuyos primeros resultados expondre-
mos a lo largo de este tema. Previo a esta exposicion explicaremos cudles son los aspectos y
caracteristicas diferenciales que presenta el envejecimiento de las personas con DI y cudl es
el modelo de CV que ha guiado la realizacién de este proyecto.

ENVEJECIMIENTO Y CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELEC-
TUAL

Acerca del proceso de envejecimiento ya existen varias premisas ampliamente acepta-
das y constatadas por aquellas disciplinas cientificas centradas en el estudio de la vejez. Se
parte de una concepcion diversa y activa de las personas mayores, consideradas como grupo
indeterminado, cuyo rasgo mas comun es precisamente aquello que les diferencia, su gran
heterogeneidad (Pinazo y Sanchez, 2005). Y estas mismas premisas también se asumen en el
proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad en general, y de las personas
con DI, en particular. Asi, aunque se reconocen aspectos comunes en la experiencia de todas
las personas que envejecen, también se observa que hay aspectos que no lo son cuando se
envejece con una discapacidad. El proceso de envejecimiento es tan variable como en el res-
to de la poblacién (Evenhuis, Henderson, Beange, Lennox y Chicoine, 2000; Ramos, 2002;
Thorpe, Davidson y Janicki, 2000; Verbrugge y Yang, 2002). Las diferencias individuales son
claves en este proceso, diferencias que aumentan a medida que intervienen factores de tipo
social, cultural, sanitario, politico, etc., factores que también definen la forma de envejecer.

La importancia de este proceso de envejecimiento de las personas con discapacidad
queda recogida en la Declaracion de Graz (Weber y Wolfmayr, 2006), primer documento
oficial que aboga por su estudio. La citada Declaracién reconoce que las necesidades que
surgen no estan bien atendidas, ya que no son estudiadas previamente. Se promueve un en-
vejecimiento positivo, en el que primen los derechos de las personas con discapacidad, en
especial personas con DI, se enfatiza su diversidad y se reafirma el principio de “nada por
nosotros sin nosotros”, es decir, toda actuacién en favor de estas personas debe contar con su
opinion y aprobacién, pues son ellos los que mejor conocen sus necesidades.

En este colectivo de personas con DI, y en esta etapa de la vida, las necesidades se acen-
tdan, ya que a la situacién de discapacidad, que de por si conlleva determinados problemas
y ajustes, se asocian los problemas derivados del propio proceso de envejecimiento. Estas
personas tienen riesgo elevado de adquirir nuevas deficiencias y condiciones de discapaci-
dad en el curso de la edad. Son muchos los factores diferenciales de riesgo, tanto genéticos,
como estilos de vida, o marginacioén social, entre otros, que dan cuenta y explican las dificul-
tades y limitaciones anadidas a la discapacidad ya existente (Aguado, Alcedo, Arias y Rueda,
2007). Los cambios y alteraciones derivados del envejecimiento de estas personas afectan a
diversas dreas. Los problemas y trastornos fisicos, psicolégicos y sociales que experimentan
las personas con DI en esta etapa del ciclo vital aumentan su vulnerabilidad e interfieren en
su CV (Evenhuis, Henderson, Beange et al., 2000; Hogg, Lucchino, Wang y Janicki, 2002;
Thorpe, Davidson y Janicki, 2000; Castro, 2007; Flérez, 2003; Huxley, Van-Schaick y Witts,
2005; FEAPS, 2007).

La investigacion se ha centrado principalmente en el andlisis de los factores objetivos
que conducen al bienestar de estas personas y en los procesos psicolégicos que ayudan a
afrontar las limitaciones derivadas de la discapacidad y del propio proceso de envejecimien-
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to (Schalock y Verdugo, 2003; Verdugo y Schalock, 2001). La concepciéon mas compartida es
la de CV como satisfaccién global con el propio estilo de vida y el control sobre los recursos
humanos y ambientales que producen satisfaccién. CV relacionada de forma significativa
con factores relacionados con la vida en el hogar y en la comunidad, el empleo y la escuela,
la salud y el bienestar, siendo la autodeterminacién un elemento clave en su conceptualiza-
cion. Se enfatiza la importancia de que las personas con DI actiien de acuerdo a sus intereses
personales y demuestren su autodeterminacion. La posibilidad de elegir sobre cuestiones
personales para hacer frente al presente y planificar el futuro es un elemento importante de
la autodeterminacion. Realizar elecciones es la expresion de la autodeterminacion de la per-
sona. De hecho, las personas con DI que experimentan una mejor CV son aquellas que dis-
frutan de una mayor autodeterminacion (Schalock, 2001; van Loon, 2006, Wehmeyer, 2001,
2006).

Se entiende que la satisfaccion de las necesidades es un principio primordial para al-
canzar el bienestar personal del sujeto con discapacidad. Se admite que la CV se relaciona
de forma significativa con las condiciones de vida deseadas por una persona con relaciéon
al bienestar fisico, inclusion social, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones in-
terpersonales, derechos, bienestar material y autodeterminacion. De la satisfaccion de estas
necesidades, que representan el ndcleo de las dimensiones de vida de cada uno, depende la
CV de la persona con DI. De estas dimensiones de CV las mas frecuentemente citadas en la
bibliografia sobre discapacidad y envejecimiento son las de bienestar fisico, recogida en mas
del 80% de los estudios revisados, e inclusion social, presente en casi la mitad de los mis-
mos. Las dimensiones de bienestar emocional, desarrollo personal y relaciones interpersona-
les aparecen referidas en un porcentaje que oscila de un 20 a un 30%, aproximadamente. El
resto de dimensiones, derecho, bienestar material y autodeterminacion, sélo se encuentran
en una décima parte de los estudios (Shalock y Verdugo, 2003).

En el momento actual, tras mas de dos décadas de estudio del constructo de CV, se van
perfilando una serie de directrices importantes en la investigacién y evaluacion que pueden
servir de base para la medida de resultados de calidad. Estas directrices son (Schalock, 2004;
Schalock y Verdugo, 2006):

e Evaluacion de los aspectos subjetivos y objetivos.
e Diferenciacion de resultados a corto y a largo plazo.
e Andlisis de los predictores de los resultados de calidad.

A lo anterior habria que afadir que estos principios y directrices deben constituir la base
de las intervenciones y de los apoyos, sus aplicaciones deben estar basadas en la evidencia, y
deben ocupar un lugar destacado en la formacién profesional (Schalock, Gardner y Bradley,
2006). Todos estos avances en la definicién, evaluacién e investigacion de la CV reflejan un
cambio de visién sobre las posibilidades de vida de las personas con DI, un cambio que se
refleja en un nuevo modo de pensar sobre dichas personas, en el énfasis en las variables con-
textuales, en la viabilidad del cambio en la persona, etc. (Verdugo y Schalock, 2006).

Ahora bien, pese a la gran expectacion que este concepto de CV y necesidades percibi-
das ha generado en la poblacién general de mayores y en el colectivo de jévenes y adultos
medios con DI, es un tema menos abordado y, por tanto, con menor soporte empirico, en
la poblacién de personas con DI que envejecen. La revision de la bibliografia especializada
refleja limitaciones metodolégicas principalmente relacionadas con el abordaje parcial de
areas temdticas diversas y desconectadas, la mezcla de colectivos estudiados, la inadecuada
y confusa utilizacion de la terminologia, la falta de delimitacién de la doble experiencia o
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del doble diagnéstico, el muestreo, el disefio y la evaluacién, etc. (Aguado y Alcedo, 2006;
Aguado et al., 2007).

En el entorno espanol, los estudios que se han centrado en el tema de la CV y mayores
con DI ponen de relieve la preocupacion por el bienestar fisico, especialmente por la salud y
la asistencia sanitaria, como los indicadores mas destacados y determinantes de la CV en las
personas con DI que envejecen. Los trastornos o limitaciones funcionales que impiden la rea-
lizacién de las actividades de la vida diaria determinan la CV de estas personas. Junto a estos
indicadores, el lugar de residencia y sus caracteristicas, por un lado, y los recursos de apoyo
social existentes, el papel de la familia y de los proveedores de servicios, por otro, aparecen
como componentes vitales de la CV en esta poblacién. Los servicios de apoyo al ocio y tiem-
po libre y el servicio de ayuda a domicilio juegan un papel decisivo en la CV de los usuarios
de estos servicios y de sus familias. La calidad de la atencion y el apoyo social se consideran
factores contextuales determinantes en este proceso de envejecimiento. Incluso llega a afir-
marse que los efectos del envejecimiento variaran mas en funcién del estado de salud, de las
disfunciones especificas y de la disponibilidad de apoyos y de necesidades cubiertas que en
funcién de la edad cronoldgica de los sujetos (Aguado y Alcedo, 2004: Aguado et al., 2007;
FEAPS Navarra, 2005; Ferrero, Oslé y Subirats, 2003; Millan et al., 2003; Mir6n, Alonso y Se-
rrano, 2005; Ribes, Coiduras, Jové, Marsellés y Valls, 2004; Seijas et al., 2006).

Todos estos indicadores son determinantes para llevar a cabo una adecuada evaluacién
de la CV en la medida en que permiten hacer operativa su definicion y concretar su medi-
cién. Deben ser considerados como percepciones de un campo especifico, comportamiento
o condicién que nos indican el bienestar de la persona. Ademas, la revisién de la investiga-
cién ha demostrado su validez especifica en este ambito de la discapacidad y tercera edad
(Aguado y Alcedo, 2006).

METODOLOGIA

Antecedentes del proyecto

Este proyecto de investigacion ya cuenta con estudios precedentes que van impulsando
el desarrollo de nuevos proyectos. Dichos estudios previos cuentan con una primera fase, de-
sarrollada durante 2001, bajo el titulo “Discapacidad y envejecimiento: Necesidades percibi-
das por las personas discapacitadas mayores de 45 afos y propuesta de lineas de actuacién”
(Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2001), que fue objeto de un contrato de inves-
tigacion dentro del “Programa de estudios sobre discapacidad y envejecimiento”, entre el
IMSERSO y la Universidad de Oviedo. A este primer proyecto le siguieron otros cuatro: “Ca-
lidad de vida y necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad” (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2002), y una posterior ampliacion
“Calidad de vida y necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las personas
con discapacidad-2003” (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, 2003), ambos también
financiados por parte del IMSERSO; un cuarto proyecto enmarcado dentro de la convocatoria
del Plan Nacional de 1+D+l (2004-2007) “Prevencién de la dependencia y promocién de la
autonomia: Estudio sobre el incremento de necesidades y el descenso de calidad de vida en
el proceso de envejecimiento prematuro de las personas con discapacidad” (Aguado, Alcedo,
Fontanil, Arias, Verdugo y Badia, 2006) y, finalmente, un estudio especifico en personas con
discapacidad intelectual “Necesidades de las personas con discapacidad intelectual en pro-
ceso de envejecimiento en Bizkaia”, a peticion de la Diputacion Foral de Bizkaia (Aguado,
Alcedo, Arias y Rueda, 2007).
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En general, los resultados de estas distintas fases permiten concluir que las dimensiones
de CV relacionadas con la salud personal, recursos econémicos, recursos asistenciales sa-
nitarios, recursos de servicios sociales, y presencia de barreras, son las que mas demandan
y preocupan al colectivo de personas con discapacidad. Suelen sefalar como necesidades
dominantes el 4rea de la salud, la presencia de barreras arquitecténicas y actitudinales y la
falta de recursos sociales y sanitarios. Ademas, se ha puesto de manifiesto la gran sintonia y
acuerdo entre personas, familias y profesionales en gran parte de las necesidades percibidas.
Asimismo, esta sintonia y homogeneidad también concurre con una gran variabilidad inter-
grupos en funcién de las distintas tipologias de discapacidad. Las necesidades percibidas, las
soluciones propuestas, las medidas y apoyos requeridos y las perspectivas de futuro sobre las
que informan las personas con discapacidad, sus familias y los profesionales que les atienden
varian en funcién del tipo de discapacidad que presente la persona que envejece.

La necesidad de seguir investigando en este campo, de forma que nos permita alcanzar
un conocimiento riguroso y exacto de las necesidades y demandas planteadas por el hete-
rogéneo colectivo de personas con DI en proceso de envejecimiento, justifica la realizacién
de este actual proyecto, cuyos primeros resultados pasamos a exponer. En la medida en que
podamos ir dando respuesta a dichas necesidades relacionadas con su CV se podra preservar
la autonomia e independencia de la persona con DI de edad.

OBJETIVOS Y DISENO

La finalidad de este proyecto es estudiar las necesidades percibidas por las personas con
DI que envejecen, con el fin de prevenir las condiciones que suscitan tales necesidades e in-
crementar la calidad de vida, la autonomia personal y la integracion social de estas personas.
Esta finalidad se traduce en los siguientes objetivos generales y especificos:

e Detectar las necesidades percibidas por las personas con DI que envejecen, median-
te metodologia cualitativa, observacion directa, entrevistas no estructuradas y abier-
tas, discusiones de grupo, etc.

e Contrastar la informacién obtenida con la derivada de metodologia cuantitativa. En
concreto, con la procedente de entrevistas personales, familiares e institucionales
que puedan aplicarse paralelamente a las reuniones y actividades de esta segunda
fase de la investigacion.

e Proponer lineas de actuacién para la puesta en marcha de medidas de apoyo y aten-
cién adecuadas que permitan dar respuesta a las necesidades de la poblacion objeto
de esta investigacion.

e Delinear un "mapa de necesidades" en todos los campos analizados y asi aportar
informacion suficiente para que los servicios de atencion a personas mayores con DI
generen estrategias de prevencién de los problemas objeto de estudio.

La investigacion presenta un disefio de caracter transversal, sincrénico. Siguiendo los
planteamientos mds actuales que rigen el proceso de evaluacion en el dmbito de la CV, y
ajustandose al pluralismo metodolégico imperante en la investigacion, pluralismo que se
caracteriza por el uso de medidas subjetivas y objetivas, la utilizacién de disefios de investi-
gacion multivariados para determinar los predictores significativos de resultados de calidad,
y la combinacién de metodologias de investigacién cualitativas y cuantitativas (Schalock y
Verdugo, 2006), se ha procedido al analisis de las relaciones entre distintas variables. En
concreto, las variables independientes (VI) asignadas, o variables predictoras (p.ej., género,
ubicacion geogréfica, edad, tipo de discapacidad, nivel de afectacién, cronicidad, estatus
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socioeconémico, etc.), y las variables dependientes (VD), o variables criterio, objeto de estu-
dio (p.ej., necesidades percibidas: concretamente, preocupaciones y necesidades generales,
sobre salud personal, recursos econémicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de ser-
vicios sociales, existencia de barreras, etc.).

Instrumentos de evaluacion

En la evaluacién de las necesidades percibidas relativas a la CV de las personas con DI
que envejecen se han utilizado unas entrevistas semiestructuradas, elaboradas en base las
dimensiones e indicadores de CV propuestas por Schalock (1996). Estas entrevistas presentan
formatos variados en funcién de su aplicacién a personas con discapacidad, a familias o a
profesionales. La entrevista personal, instrumento en cuyos resultados nos vamos a centrar,
consta de 94 preguntas abiertas y cerradas que recogen amplia informacién sobre variables
descriptivas relacionadas con la discapacidad y sobre variables sociodemograficas y am-
bientales. Asimismo, analiza con profundidad cuestiones relacionadas con las necesidades y
preocupaciones relacionadas con la CV, en concreto:

= Preocupaciones y necesidades generales y especificas sobre salud personal, recursos
econdémicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servicios sociales, existen-
cia de barreras y otras preocupaciones y necesidades.

= Soluciones que considera necesarias.
» Medidas y apoyos institucionales que echan en falta.
= Pensamientos sobre su futuro.

= Problemas sefialados.

Procedimiento

Para la seleccién de la muestra se ha recurrido principalmente a las asociaciones y
entidades publicas y privadas de la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn que estan en
contacto y atienden a personas con DI. Los profesionales y representantes de estos centros
e instituciones realizaron la difusién de la informacién sobre la investigacion entre sus aso-
ciados. En todos los casos se solicitaba previamente el consentimiento para participar en la
misma. Una vez que las personas manifestaban su acuerdo de colaboracion se concertaban
las entrevistas personales. Un equipo de personas, licenciados en psicologia, estudiantes de
segundo ciclo de dicha licenciatura y de educacién especial, principalmente, fue entrenado
para desarrollar este trabajo de campo. Todos los participantes recibieron informacién sobre
el estudio y sus objetivos y se les garantiz6 la confidencialidad y utilizacién anénima de la
informacién con una finalidad exclusivamente investigadora. Ante las dificultades de movili-
dad y accesibilidad con los que se encuentra este colectivo, las entrevistas fueron realizadas
individualmente en locales accesibles de las asociaciones o acudiendo al domicilio o resi-
dencia de la persona evaluada. La cumplimentacién ha requerido un tiempo aproximado de
60-75 minutos. Los criterios seguidos en la seleccion de la muestra han sido:

e Personas con DI de 45 6 méas anos de edad.

e Tipologia de discapacidad que incluye la amplia gama heterogénea de la discapaci-
dad intelectual (DI), como discapacidad principal, de etiologia diversa, y que pue-
den presentar otras discapacidades afadidas.

e Variabilidad en funcién de las variables clinicas, sociodemograficas y ambientales.
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PRINCIPALES RESULTADOS

Muestra

El primer objetivo es conocer el perfil que presentan las personas con DI participantes
en nuestro estudio. Procederemos, por tanto, y en primer lugar, a la descripcion de las prin-
cipales caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los 362 sujetos que conforman la
muestra final.

En relacion a las variables edad y género, los mayores con DI procedentes de la comu-
nidad auténoma de Castilla y Le6n cuentan con una media de edad de 52,99 afhos, con un
rango que va de los 35 a los 80 afos, y una desviacion tipica de 8,05. Si atendemos a la va-
riable género, destaca un predominio de varones, en concreto un 62,2%. Estas personas, en
un 56,6% de los casos tienen su residencia en areas de tipo urbano, es decir, poblaciones de
mas de 10.000 habitantes, mientras que el 43,4% restante reside en zonas rurales.

Respecto a su nivel cultural y ocupacién, nos encontramos con un importante porcen-
taje de personas analfabetas, un 52,5%, distribuyéndose el resto en las categorias de neo-
lectores, 22,1%, y estudios primarios, 25,4%. Por lo que atafie a su ocupacion, destaca el
elevado nimero de personas pensionistas (77,1%), encontrandose en activo sélo un 7,5%.
La situacion laboral del resto de participantes se corresponde con los niveles de paro (9,7%),
jubilado (1,7%), ama de casa (0,6%) y otras situaciones (3,6%).

Por lo que concierne al tipo de ingresos, un 68,8% de nuestros sujetos percibe una pen-
sién de tipo no contributivo, frecuentemente por razones de su grado de discapacidad reco-
nocido; no debemos olvidar que generalmente este tipo de pensiones son las que presentan
los salarios mas bajos; solo un 3,9% recibe una pensién contributiva y un 3,6% un salario
laboral. Se da el caso de 2 personas que no perciben ningtn tipo de ingresos.

Pero también interesa conocer con quién conviven nuestros mayores con DIy si cuentan
con apoyos familiares, dada la reconocida importancia de estas variables en la determina-
cién de la CV de esta poblacion. Pues bien, en lo relativo al tipo de convivencia, predomina
el servicio residencial, ambito en el que residen el 42% de estas personas; un 26,2% convive
con su familia de origen y s6lo un 1,7% de nuestros sujetos viven de forma independiente.
Por Gltimo, y en cuanto a su situacién familiar, el 49,4% cuenta con la presencia de uno o
los dos progenitores y un 83,4% tiene hermanos. También se da la circunstancia de 12 mayo-
res con DI que han sido padres.

Recordamos que las entrevistas se aplicaron individualmente a las personas con DI,
ahora bien, en aquellos casos en los que la persona con discapacidad, por sus limitaciones
en la comprension y/o en la comunicacién, no pudo responder personalmente, se aplicé la
entrevista a un familiar o un profesional que tuviera conocimiento cercano de su situacion,
pidiéndole que contestara poniéndose en el lugar de la propia persona con DI. Hemos op-
tado por esta alternativa ya que si por motivos de purismo metodolégico excluimos a estas
personas seguiremos postergando u obviando la evaluacion de aspectos esenciales para me-
jorar e incrementar su CV. Asi, pues, en lo que atane a la variable persona que cumplimenta
la entrevista (Tabla 1), en un 40,1% de los casos ha contestado la propia persona con DI. En
cuanto al resto, en un 54,4% fue cumplimentada por personal y profesionales de los centros
y asociaciones a los que pertenecen, y en un 5,5% por familiares, amigos o tutores legales.
Es decir, contamos con un 59,9% de héteroinformes y un 40,1% de autoinformes.
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Tabla 1. Distribucion de la muestra por la persona que cumplimenta la entrevista

CUMPLIMENTADA POR N %
Autoaplicada 145 40,1
Familiar 16 4,4
Amigo 1 0,3
Personal de la asociacién 37 10,2
Trabajador social 15 41
Personal del centro 145 40,1
Tutor legal 3 0,8

Total 362 100

Respecto a las caracteristicas clinicas, y atendiendo a la etiologia (Tabla 2), en el
83,43% de nuestros sujetos su DI responde a causas variadas, mientras que en el 16,57%
restante corresponde a sujetos que presentan SD. Dada la dificultad de encontrar personas
mayores de 35 afos con este tipo de etiologia queremos afadir, a los datos recogidos en la
Tabla 2, que el rango de edad de estas personas con SD va de los 35 a los 64 afios, con una
edad media de 47,42 y un predominio de varones, 66,7%. En cuanto al grado de minusvalia
reconocido para los 60 sujetos que conforman nuestra muestra, el rango va del 64% al 92%,
con un rango medio de un 74,34%, y sin diferencias entre géneros, lo que supone un nivel
de gravedad bastante alto.

Tabla 2. Descripcion de la muestra de discapacidad intelectual desglosado

TIPO DE DISCAPACIDAD V ARONES MUJERES ToraL

DI Down 40 20 60
DI Otras 158 103 261
PC con DI 27 14 41
Total DI 225 137 362

En funcién de los datos anteriormente expuestos, la muestra de trabajo la componen
personas con DI mayores cuyo perfil responde a las siguientes caracteristicas: predominio de
varones, 62,2%, con una media de edad de 52,99 ahos, procedentes de la comunidad au-
tonoma de Castilla y Le6n, con un rango medio de minusvalia reconocido del 73,74%, con
domicilio en dreas urbanas, analfabetos o neolectores, en régimen de pensionistas, con retri-
buciones de tipo no contributivo, con padres vivos y/o hermanos, y cuyo lugar de residencia
predominante es el ambito residencial. Ademas, en un 40,1% de los casos han podido cum-
plimentar personalmente la entrevista, es decir, ellos mismos nos han informado acerca de
sus necesidades y demandas y de todo aquello relacionado con su CV. En el 59,9% restante,
han sido sus familiares o personal y profesionales que les atienden quienes les han sustituido
a la hora de informar acerca de las necesidades percibidas.

Una vez expuestas las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas que definen a los ma-
yores con DI, pasamos al analisis descriptivo de las frecuencias y porcentajes de las preocu-
paciones y necesidades percibidas por las personas con DI de edad participantes en nuestra
investigacion.

Descripcion de las frecuencias de las preocupaciones y necesidades percibidas

Los enfoques mds actuales sobre el proceso de envejecimiento ponen el acento en el
estudio cualitativo de las necesidades individuales percibidas por las personas con discapaci-
dad que envejecen. Sin embargo, ya hemos comentado que es este un tema que ha recibido
escasa atencion por parte de los investigadores. Parece que ha primado una visién acrénica
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de la discapacidad, desde la que se entiende que el paso del tiempo no afecta a la situacion
de deficiencia, como si esta fuese una secuela estable en la que no inciden e injieren otros
factores. La realidad es bien distinta. Las personas con discapacidad tienen riesgo de adquirir
nuevas deficiencias y condiciones de discapacidad en el curso de la edad. Son muchos los
factores diferenciales de riesgo, tanto genéticos, como estilos de vida, o marginacién social,
entre otros, que dan cuenta y explican las dificultades y limitaciones anadidas a la discapa-
cidad ya existente. Un buen reflejo de esta problemdtica es la alta frecuencia de asociacion
entre Alzheimer y SD. El estudio, pues, de estas necesidades es decisivo para evitar que la no
satisfaccion de las mismas repercuta negativamente en la CV de estas personas. Presentamos,
a continuacion, el andlisis de la prevalencia de las preocupaciones y necesidades percibidas
por las 362 personas con DI que han cumplimentado la entrevista personal. Mas en concre-
to, nos centraremos en las respuestas dadas a los siguientes apartados: las preocupaciones y
necesidades percibidas, las soluciones que consideran necesarias, las medidas y apoyos ins-
titucionales requeridos o que se echan en falta, los problemas sefialados y los pensamientos
sobre el futuro.

En lo que respecta a las preocupaciones y necesidades percibidas por nuestros sujetos
(Tabla 3), se observa que las preocupaciones compartidas por un mayor nimero de personas
son las relacionadas con la salud personal (M = 1,44), seguidas por las relativas a la existen-
cia de barreras (M = 1,06), otras preocupaciones (M =,99) y la falta de recursos de servicios
sociales (M =,90). Las preocupaciones por los recursos economicos y la necesidad de recur-
sos sanitarios resultan ser las que han alcanzado el menor nimero de elecciones (M = ,88).

Tabla 3. Estadisticos de las preocupaciones y necesidades percibidas

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS
SALUD RECURSOS ECO- RECURSOS R. SERv. EXISTENCIA
. OTRAS TOTALES
PERSONAL NOMICOS SANITARIOS SOCIALES BARRERAS
N 362 362 362 362 362 362 362
Minimo 0 0 0 0 0 0 0
Maximo 8 5 8 8 8 8 42
Media 1,44 ,88 ,88 ,90 1,06 ,99 6,14
D,es.v. 1,312 ,944 1,339 1,263 1,399 1,149 5,823
Tipica
Asimetria 1,332 1,663 2,365 2,300 2,180 1,953 2,336
,128 ,128 ,128 ,128 ,128 ,128 ,128
. 2,643 3,991 6,986 7,931 6,336 6,475 9,061
Curtosis
,256 ,256 ,256 ,256 ,256 ,256 ,256

Pero resulta necesario conocer con mas concrecion y detalle esas preocupaciones y
necesidades sefnaladas por nuestros sujetos. Hemos procedido a su comprobaciéon mediante
analisis de tablas de respuesta multiple, cuyas frecuencias presentamos a continuacién des-
glosadas en los distintos subapartados en que hemos dividido la variable “preocupaciones y
necesidades percibidas”.

En lo relativo a las preocupaciones sobre la salud personal (Grafico 1y Tabla 4), los 272
casos validos proporcionan un total de 518 respuestas, que se distribuyen de forma heterogé-
nea entre los diferentes apartados. Asi, las preocupaciones mds frecuentemente compartidas
corresponden al tema de la salud general (62,5% de casos), seguida de la presencia de do-
lores (29,8%), el tener que depender de otras personas (26,5%), las limitaciones funcionales
personales (24,3%), la inquietud ocasionada por los cuidados personales diarios (19,5%), y
la preocupacion por la aceptacion de la situacion (12,5%). El resto de las preocupaciones
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relacionadas con el area de la salud alcanzan porcentajes de eleccion mas bajos que, en nin-
gln caso, alcanza el 10% de los casos. O lo que es lo mismo, preocupan en menor medida
que las anteriores a nuestros sujetos.

Grafico 1. Frecuencias y porcentajes de casos de preocupaciones y necesidades percibidas sobre salud personal

Tabla 4. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre salud personal

SALUD PERSONAL N % RESP % CASOS

Estado de salud general 170 32,8 62,5
Dolores 81 15,6 29,8
Dependencia 72 13,9 26,5
Limitaciones funcionales personales 66 12,7 24,3
Cuidados personales diarios 53 10,2 19,5
Aceptacion de mi situacién 34 6,6 12,5
Dificultades para tomar la medicacion 18 3,5 6,6
Dificultades para acudir al tratamiento 9 1,7 3,3
Otras 15 2,9 5,5

Respuestas totales 518 100 190,4

Nota: 90 casos perdidos; 272 casos validos.

Por lo que respecta a las preocupaciones por los recursos econémicos (Gréfico 2 y Tabla
5), los 226 casos validos proporcionan un total de 317 respuestas, de las cuales el 40,1% ha-
cen referencia a problemas con la cuantia de las pensiones. Es esta una preocupacion y nece-
sidad que reconoce un porcentaje elevado de sujetos, concretamente un 56,2% de las perso-
nas con DI participantes en nuestro estudio. También la independencia econémica (19,9%) y
la situacién econémica familiar (16,4%) alcanzan porcentajes de eleccién importantes, pero
mucho mds bajos que el relacionado con la pension.
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Gréfico 2. Porcentajes de casos de preocupaciones y necesidades percibidas sobre recursos econémicos

Tabla 5. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre recursos econémicos

RECURSOS ECONOMICOS N % RESP % CASOS

Pension 127 40,1 56,2
Independencia econémica 45 14,2 19,9
Situacion econdmica familiar 37 11,7 16,4
Encontrar un puesto de trabajo 31 9,8 13,7
Subvenciones 28 8,8 12,4
Incapacidad laboral 22 6,9 9,7
Otras 27 8,5 11,9
Respuestas totales 317 100 140,3

Nota: 136 casos perdidos; 226 casos validos.
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Por lo que concierne a los recursos asistenciales sanitarios (Grafico 3 y Tabla 6), los
173 casos validos han aportado un total de 320 respuestas. El porcentaje de sujetos que han
respondido a dichas preocupaciones colocan en primer lugar las relativas a mas y mejores
instalaciones sanitarias (33,5%), seguida de las categoria relativas a la calidad de la asistencia
sanitaria (31,8%), la asistencia hospitalaria (24,3%) y en salud mental (20,2%). El disponer
de un adecuado tratamiento de fisioterapia y la falta de informacién sobre estos recursos
(17,9%), también son motivo de preocupacion frecuente para nuestros sujetos aunque en

menor medida que las anteriores.
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Grafico 3. Porcentajes de casos de preocupaciones y necesidades percibidas sobre recursos asistenciales sanitarios

Tabla 6. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre recursos asistenciales sanitarios

RECURSOS ASISTENCIALES SANITARIOS N % RESP % CASOS

Mds y mejores instalaciones sanitarias 58 18,1 33,5
Calidad de la asistencia sanitaria 55 17,2 31,8
Asistencia sanitaria hospitalaria 42 13,1 24,3
Asistencia en salud mental 35 10,9 20,2
Tratamiento de fisioterapia 31 9,7 17,9
Falta de informacién sobre estos recursos 31 9,7 17,9
Asistencia sanitaria domiciliaria 30 9,4 17,3
Dispositivos de apoyo y protésicos 26 8,1 15,0
Otras 12 3,8 6,9
Respuestas totales 320 100 185,0

Nota: 189 casos perdidos; 173 casos validos.

En relacion a los recursos de servicios sociales (Grafico 4 y Tabla 7), la distribucion de
las 330 respuestas aportadas por los 179 casos vélidos muestra una frecuencia muy elevada
para los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre (30,3%). El ocio, considerado como una
de las principales fuentes de bienestar para la poblacion general de personas que envejecen,
también preocupa a un importante nimero de nuestros mayores con DI, concretamente a un
55,9%. Asimismo, manifiestan una preocupacion por la cantidad y calidad de las instalacio-
nes sociales (24,6%), el servicio de ayuda a domicilio (22,3%), los servicios de alojamiento
(21,8%), la asistencia social (19,6%) y la falta de informacién sobre los recursos y servicios
sociales (18,4%).
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Gréfico 4. Porcentajes de casos de preocupaciones y necesidades percibidas sobre recursos de servicios sociales

Tabla 7. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones

y necesidades percibidas sobre recursos de servicios sociales

RECURSOS DE SERVICIOS SOCIALES N % RESP % CASOS

Servicios de apoyo al ocio y tiempo libre 100 30,3 55,9
Mds y mejores instalaciones sociales 44 13,3 24,6
Ayuda a domicilio 40 12,1 22,3
Servicios de alojamiento 39 11,8 21,8
Calidad de la asistencia social 35 10,6 19,6
Falta de informacién sobre estos recursos 33 10,0 18,4
Asesoramiento juridico 20 6,1 11,2
Apoyo en las gestiones administrativas 15 4,5 8,4
Otras 4 1,2 2,2
Respuestas totales 330 100 184,4

Nota: 183 casos perdidos; 179 casos validos.

Respecto a la preocupacién por la existencia de barreras (Gréfico 5 y Tabla 8), los 202
casos validos en este apartado, los cuales arrojan un total de 382 respuestas, se distribuyen
de la siguiente forma, el 40,6% de los sujetos marcan como preocupacioén la existencia de
barreras arquitectonicas y el 31,2% las barreras sociales, seguido de la facilidad de transporte
(26,2%) y de la escasez de voluntariado que, al igual que la aceptacién social, es elegido por

un 24,8%.
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Grafico 5. Porcentajes de casos de preocupaciones y necesidades percibidas sobre existencia de barreras

Tabla 8. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de preocupaciones
y necesidades percibidas sobre existencia de barreras

EXISTENCIA DE BARRERAS N % RESP % CASOS

Barreras arquitectonicas 82 21,5 40,6
Barreras sociales 63 16,5 31,2
Facilidad de transporte 53 13,9 26,2
Aceptacion por parte de la sociedad 50 13,1 24,8
Escasez de voluntariado 50 13,1 24,8
Aceptacion por parte de la familia 35 9,2 17,3
Ayudas técnicas 22 58 10,9
Accesibilidad edificios publicos 19 5,0 9,4
Otras 8 2,1 4,0
Respuestas totales 382 100 189,1

Nota: 160 casos perdidos; 202 casos validos.

Por Gltimo, en el apartado dedicado a otras preocupaciones y necesidades percibidas,
(Gréfico 6 y Tabla 9), con un nimero total de 360 respuestas dadas por 219 sujetos, se reco-
gen principalmente las preocupaciones relativas al tipo de convivencia que les deparara el
futuro, es decir, donde y con quien vivir (40,2% de los casos), al futuro de la familia (39,3%)
y a la pobreza o escasez de relaciones personales (25,6%), asi como la salida del domicilio
familiar (21,0%,).
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Grafico 6. Porcentajes de casos de otras preocupaciones y necesidades percibidas

Tabla 9. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos)
de otras preocupaciones y necesidades percibidas

OTRAS PREOCUPACIONES N % RESP % CASOS

Donde y con quién vivir en el futuro 88 24,4 40,2
Futuro de la familia 86 23,9 39,3
Escasez de relaciones personales 56 15,6 25,6
Salida del domicilio familiar 46 12,8 21,0
Problemas sociales 23 6,4 10,5
Proteccién juridica 10 2,8 4,6
Avances tecnolégicos 8 2,2 3,7
Problemas del movimiento asociativo 8 2,2 3,7
Otras 35 9,7 16,0
Respuestas totales 360 100 164,4

Nota: 143 casos perdidos; 219 casos validos.

Una vez expuestas las principales preocupaciones y necesidades percibidas por nuestros
sujetos mayores con DI pasamos a la discusién de resultados.

DISCUSION DE RESULTADOS

El notable incremento de personas con DI que llegan a la vejez ha generado asimismo
un incremento de problemas derivados de la discapacidad y del propio proceso de enve-
jecimiento, que da lugar a importantes necesidades y demandas, muchas de ellas insufi-
cientemente atendidas y cubiertas. Estas necesidades constituyen un indicador primordial
de la CV, siendo necesario un conocimiento riguroso y exacto de las mismas de forma que
se pueda planificar una adecuada red de servicios. Las necesidades percibidas y sefialadas
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por nuestros sujetos mayores con DI de la Comunidad de Castilla y Ledn se relacionan con
distintas dimensiones, en concreto, y por este orden, recursos sobre salud personal, barreras
arquitecténicas y sociales, futuro personal y familiar, recursos de servicios sociales, recursos
econémicos y recursos asistenciales sanitarios.

Los indicadores relacionados con la salud general, entendida ésta en su sentido mas
amplio, que también incluye la competencia fisica y funcional, representan la necesidad mas
compartida por los mayores con DI. Un total de 518 respuestas muestrean las distintas pre-
ocupaciones percibidas sobre este tema. Les preocupa especialmente la presencia de dolores
y los trastornos o limitaciones funcionales que impiden la realizacién de las actividades de
la vida diaria de forma auténoma y que, por consiguiente, les hacen depender de terceras
personas para los cuidados diarios. Al igual que ocurre en la poblacién general de mayores
(Fernandez-Ballesteros, 2009), nos encontramos ante un colectivo de personas con DI para el
que el aumento de la CV estd directamente relacionado con un buen estado de salud (Millan,
2006; Seijas et al., 2006; Mirén, Alonso y Serrano, 2005). Los esfuerzos deberan dirigirse al
control y seguimiento de estos aspectos, fomentando las revisiones preventivas a través de
protocolos especializados en funcién de la prevalencia de determinadas patologias o disfun-
ciones presentes en estas personas con DI, y potenciando la rehabilitacion preventiva, espe-
cialmente para la poblacién con problemas de movilidad o en situacion de dependencia. La
complementariedad de estas medidas con programas especificos de educacién para la salud
(alimentacion, higiene y estilos de vida saludables, etc.), asi como la mejora de la calidad
de la asistencia sanitaria, donde la formacién especializada de profesionales constituya un
requisito basico para la asistencia a estas personas, permitiria dar solucién a muchas de las
necesidades percibidas en este ambito de la salud. Precisamente los recursos sanitarios cons-
tituyen otras de las preocupaciones sefialadas por nuestros mayores con DI. Un total de 320
respuestas recogen la demanda de mas y mejores instalaciones sanitarias, y de una asistencia
tanto ambulatoria como hospitalaria que promueva el establecimiento de relaciones mas ca-
lidas y humanas entre profesionales y pacientes.

Las necesidades relacionadas con la existencia de barreras también son percibidas con
una frecuencia elevada. Este apartado recoge un total de 382 respuestas que constituyen el
segundo grupo de necesidades mas sefialadas. Las barreras arquitecténicas y sociales, por un
lado, y la escasez de voluntariado, por otro, representan obstaculos decisivos en el proceso
de autodeterminacioén e integracion social. Parece, pues, que las politicas activas de equipa-
racion de oportunidades, los disefios universales, las campanas de sensibilizacién, etc., ain
no han cubierto las expectativas y necesidades generadas por el proceso de envejecimiento
de las personas con DI.

En esta discusion de resultados debemos también detenernos en el analisis de las nece-
sidades y preocupaciones relacionadas con el futuro de estas personas, otra de las dimensio-
nes relacionadas con la CV que ellos perciben. A través de un total de 360 respuestas van
sefialando su preocupacién por dénde y con quien vivir en el futuro, la pobreza o escasez
de relaciones personales, el futuro de la familia y la posible salida del domicilio familiar.
Resulta l6gica esta preocupacion dada la media de edad de estas personas, 59,9 afos, y la
de sus padres o cuidadores, que en nuestro estudio alcanza los 78 anos para el caso de las
madres y 79,1 para los padres. Para nuestros mayores, al igual que ocurre con las familias de
adultos con DI (Cérdoba, Mora, Bedoya y Verdugo, 2007), planear el futuro es una necesidad
prioritaria dado el riesgo de que se presente una crisis en el cuidado cuando sus padres ya
no puedan atenderles o fallezcan. Uno de los temas gerontolégicos en los que el consenso
es unanime es que el apoyo familiar recibido y percibido constituye una dimension basica de
la CV de toda persona que envejece y, especialmente, de aquellas personas con niveles de
autonomia y autodeterminacion bajos. Sin embargo, las previsiones de futuro muestran que
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las familias serdn cada vez menos capaces de absorber y responder a las necesidades de estas
personas con DI que envejecen, salvo que los recursos sociales disponibles sean suficientes
y eficaces (Heller, Caldwell y Factor, 2007; Duran y Garcia, 2005; Turnbull, 2003). La reduc-
cién demografica, la crisis intergeneracional, el cambio en la estructura familiar y la conse-
cuente disminucion de su capacidad cuidadora, son factores explicativos de esta situacion.
De hecho, nuestro proyecto ya recoge un mayor porcentaje de sujetos residentes en ambito
residencial (42%), frente a un 26,2% que sigue conviviendo con su familia de origen.

Anteriormente hemos hecho referencia a los recursos de servicios sociales, recursos
que también han sido percibidos como necesidades y preocupaciones relevantes. Las 179
respuestas recogidas muestran que los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre y la cantidad
y calidad de las instalaciones sociales, por un lado, y el servicio de ayuda a domicilio y los
servicios de alojamiento y asistencia social, por otro, constituyen necesidades atin no sufi-
cientemente satisfechas. En esta etapa de la vejez la disminucion de las actividades de ocio
en el seno de la familia es un hecho constatado debido principalmente al envejecimiento y/o
pérdida de los padres y al agravamiento de las discapacidades (Brown, Taylor y Matthews,
2001; FEAPS, 2007). Por tanto, en la medida en que estas personas cuenten con recursos de
instalaciones sociales asequibles aumenta la posibilidad de oportunidades de ocio, una de
las principales fuentes de bienestar para la poblacién de personas que envejecen.

En definitiva, esta etapa de cambios y reajustes, de pérdida de autonomia, de necesi-
dades percibidas y no satisfechas sitian a estas personas con DI que envejecen en situacion
de riesgo permanente. Las demandas aumentan y urge un replanteamiento de los sistemas
de atencién y de provision de servicios. Las respuestas y soluciones no pueden demorarse si
queremos que este colectivo tan heterogéneo de personas disfruten de una vejez saludable,
6ptima, vital y positiva. Es decir, que ese nuevo paradigma del “envejecimiento activo”, tan
vigente en el dmbito gerontolégico (Ferndndez-Ballesteros, 2009) sea también una realidad
para la persona con DI que envejece.
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INTRODUCCION

Los contenidos que se desarrollan a continuacién estan basados en dos proyectos de
investigacion que abordan distintos aspectos de la participacion social de las personas con
discapacidad. El objetivo del primero es analizar coémo el ambiente influye en la participa-
cién social y en la calidad de vida de los nifios y adolescentes con Pardlisis Cerebral (PC). El
segundo de los proyectos tiene como meta el estudio de la influencia de la participacién en
la calidad de vida de las personas adultas con discapacidad intelectual (DI).

La participaciéon en la familia, la escuela, el trabajo y en la comunidad es importante
para todas las personas y se ha comprobado que esta relacionada con los resultados de ca-
lidad de vida. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la participacion como el
acto de involucrarse en una situacién vital y determina las categorias de la misma en térmi-
nos de comunicacién, movilidad, autocuidado, vida doméstica, interacciones personales,
areas principales de la vida (educacién, trabajo y empleo, etc.) y vida comunitaria, social y
civica (CIF, 2001).

Asi pues, los resultados de participacion pueden ser considerados, actualmente, como
una de las metas mas importantes de los servicios de apoyo dirigidos a las personas con dis-
capacidad, con independencia del grado o capacidad funcional (Majnemer, Shevell, Law,
Birnbaum, Chilingaryan, Rosenbaum, y Poulin, 2008; Murphy, Carbone, y Council on Chil-
dren with Disabilities, 2008; Verdonschot, de Witte, Reichrath, Buntinx y Curfs, 2009).

La participacion, comprendida como la implicacién en las situaciones de la vida, inclu-
yendo el ocio y las actividades recreativas, esta asociada a la mejora del bienestar emocional
y de las relaciones sociales, y al desarrollo de competencias de las personas con discapa-
cidad. Un drea importante de participacion son las actividades de ocio, que son aquellas
que la persona elige libremente durante su tiempo libre y que le proporcionan satisfaccion
y bienestar. A pesar de su importancia, diversos estudios han demostrado que los nifios con
discapacidad toman menos parte en actividades sociales y recreativas, y estas se reducen to-
davia mas en la adolescencia. Algunos factores que se han encontrado asociados a esta esca-
sa participacién han sido, por ejemplo, las dificultades de accesibilidad y los entornos poco
acogedores, pero también factores familiares (ej. funcionamiento familiar), asi como factores
del propio nifio, como son el grado de la funcién motora y las limitaciones en las habilidades
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cognitivas y sociales (King et al., 2006; Morris et al., 2006; Palisano et al., 2009). Todo ello
nos indica que la participacion de la persona con discapacidad debe comprenderse en el
marco de un modelo ecolégico de la discapacidad, para analizar cémo el macro, el meso y
el microsistema influyen y explican el funcionamiento de la persona con discapacidad.

Asimismo, en la actualidad ya disponemos de una extensa investigacion relativa a la ca-
lidad de vida de las personas con discapacidad intelectual que viven en la comunidad. Parte
de estos estudios confirman que la normalizacion no se ha desarrollado plenamente y, que en
consecuencia, las personas con discapacidad no han alcanzado un nivel 6ptimo de calidad
de vida. Una de las causas identificadas es la escasez o inadecuados servicios para el ocio,
poniéndose en evidencia que los apoyos que se ofrecen a la persona con discapacidad para
participar en un ocio individualizado en el marco de la comunidad son todavia insuficientes.

Con los resultados de ambos proyectos, centrados en la participacion en las actividades
de ocio de las personas con discapacidad, se pretende proporcionar estrategias de planifica-
cién e intervencion que sirvan para orientar servicios de apoyo al ocio de calidad. Identificar
y conocer las distintas barreras y obstdculos, que impiden la participacion en las actividades
de ocio normalizadas y en la comunidad, puede ayudar a la puesta en marcha de programas
efectivos, que contribuyan a promover y desarrollar habilidades implicadas en el ocio con el
fin de intensificar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

AMBIENTE, PARTICIPACION Y CALIDAD DE VIDA EN LOS NINOS Y ADOLESCENTES CON
PARALISIS CEREBRAL: RESULTADOS PRELIMINARES DE LAS PROPIEDADES PSICOMETRI-
CAS DEL “CHILDREN’S ASSESSMENT OF PARTICIPATION AND ENJOYMENT (CAPE)”

Esta investigacion permitira ampliar la perspectiva actual de los nifos y adolescentes
con Pardlisis Cerebral (PC), de manera que se generen acciones de calidad en cuanto a los
modelos de ambiente facilitadores para mejorar la participacion y los niveles de calidad de
vida de esa poblacién.

La participacion en las actividades sociales y de ocio es considerada como vital para el
desarrollo del nifio, pues es justamente en este contexto donde los nifios desarrollan habili-
dades y competencias, hacen amistades, alcanzan salud fisica y emocional, expresan creati-
vidad, desarrollan su auto-identidad y determinan significado y propésito en la vida.

Respecto a los instrumentos que miden la participacion, el Children’s Assessment of
Participation and Enjoyment (CAPE) es el Unico disponible que mide la participacion desde
la percepcién del propio nifio o adolescente. Fue desarrollado en Canada por un equipo de
investigadores de la McMaster University y del Canchildy su version original ha demostrado
evidencia de fiabilidad y validez (King et al., 2004; King et al., 2007; Palisano et al., 2009).

Este instrumento canadiense, cuyo objetivo es evaluar la participacion del nifio/ado-
lescente en las actividades del dia a dia fuera del ambiente escolar, incluyendo actividades
formales e informales, mide la diversidad e intensidad de participacion, con quién y dénde
se desarrollan normalmente las actividades y el disfrute de las mismas. El CAPE esta dirigido
a nifos y adolescentes en la franja de 6 a 21 anos y se puede utilizar en poblaciones con
y sin discapacidad. Las medidas resultantes pueden ser también utilizadas para evaluar la
efectividad de las intervenciones disefiadas para intensificar la participacion del nifo y para
responder preguntas fundamentales sobre la naturaleza de la participacién del nifio con o sin
discapacidad.

El CAPE consta de 5 secciones: Diversidad (cuantas actividades ha hecho el nifio/adoles-
cente en los Gltimos 4 meses), Intensidad (cuantas veces en los Gltimos 4 meses), Con Quién,
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Dénde y Disfrute. Contiene 55 items, cada uno de los cuales estd clasificado por dominio
(Formal o Informal) y por tipo de actividad (Basada en Habilidad, Actividad Fisica, Recrea-
cion, Social y Auto-superacion). La prueba dispone de 55 ilustraciones o figuras, una para
cada item, lo que permite a los nifios con y sin discapacidad visualizar las distintas activida-
des y lo convierte en un instrumento accesible y atractivo para su aplicacion.

En esta primera fase del proyecto se ha procedido al analisis de las propiedades psi-
cométricas del CAPE, una vez traducido y adaptado al contexto espanol. En el proceso de
traduccién del instrumento fueron consideradas las recomendaciones para la adaptacion
de tests, propuestas por la Comisién Internacional de Tests (Internacional Tests Commission,
ITC), (Baeton, Bombardier, Guillemin, y Ferroz, 2000; Hambleton, 1994; Tanzer y Sim, 1999;
y Van de Vyjver y Hambleton, 1996), con el objetivo de asegurar que existe una equivalencia
lingliistica, semantica y cultural con el instrumento original.

La fiabilidad del CAPE en su version en espanol ha sido analizada exclusivamente sobre
la seccion Diversidad ya que, desde un punto de vista psicométrico, es la tGnica que puede
ser considerada una verdadera escala. Ademas, las otras secciones (Intensidad, Con Quién,
Doénde y Disfrute) son obtenidas Gnicamente a partir de las puntuaciones en Diversidad.

La consistencia interna de la version en espanol del CAPE, analizada a través del alfa
de Cronbach (v), senala que el instrumento presenta propiedades psicométricas adecuadas,
ya que los valores de las cinco secciones estan entre ,84 y ,89 como se puede apreciar en la
Tabla 1.

Tabla 1. Fiabilidad del CAPE (N=233, 87 con PC y 146 sin discapacidad)

Dominio CAPE DIVERSIDAD INTENSIDAD CON QUIEN DONDE DISFRUTE

a de Cronbach ,88 ,86 ,84 ,84 ,89

Igualmente se han calculado los valores del alfa de Cronbach (a) para la Diversidad de
participacion en los dominios Formal e Informal del CAPE, cuyos resultados, presentados en
la Tabla 2, sefalan valores medio altos.

Tabla 2. Fiabilidad del CAPE: Diversidad por Dominios
(N=233, 87 con PCy 146 sin discapacidad)

Dominio CAPE o DE CRONBACH NUMERO DE [TEMS
Informal ,86 40
Formal ,63 15

En resumen, se puede afirmar que los resultados preliminares de la versién espanola
del CAPE avalan el instrumento en cuanto a su consistencia interna, aunque el valor de la
fiabilidad del dominio Formal quedo6 por debajo del punto esperado de ,70, lo que se puede
justificar por el nimero reducido de items (15) y hasta cierto punto también por el tamafio de
la muestra.
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PARTICIPACION Y CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS ADULTAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL”: PROCESO DE TRADUCCION Y ADAPTACION DEL “LEISURE ASSESSMENT
INVENTORY (LAD”

El Leisure Assessment Inventory (LAl) (Hawkins, Ardovino, Rogers, Foose y Ohlsen,
2002) es un instrumento que se emplea para medir la conducta de ocio de los adultos. El LAl
puede ser utilizado tanto para adultos sin discapacidad como para aquellos con necesidades
especiales. El objetivo del LAl es ayudar a los profesionales y cuidadores a utilizar el ocio
como un medio para alcanzar los siguientes aspectos: (1) desarrollar habilidades de ocio, (2)
mantenimiento y promocién del ejercicio fisico y de la salud, (3) desarrollar amistades, (4)
creacion de entornos residenciales que fomenten las redes sociales, (5) facilitar la inclusion
en la comunidad, (6) preparacién para la jubilacién y (7) reforzamiento de las personas para
que vivan un estilo de vida autodeterminado (Hawkins, 1993). La fundamentacion tedrica a
partir de la cual se ha desarrollado el inventario parte de la definicién de ocio propuesta por
la Divisién de Ocio y Recreacién de la AAIDD.

El LAl consta de cuatro subescalas:

1. Participacion en la actividad de ocio: refleja el estatus de la persona en su repertorio
de ocio y presenta una medida de la implicacién del participante en la actividad.
Esta subescala evalda el funcionamiento actual de la persona en una serie de activi-
dades tipicas del ocio del adulto.

2. Preferencias de ocio: proporciona una medida de las actividades de ocio que le agra-
dan a la persona y que pueden ser dtiles para aumentar la participacion. El indice
muestra el grado de preferencia por algunas actividades sobre otras. Esta subescala
es sensible al nivel de autodeterminacién en el ocio individual, ya que este indice
esta influenciado por la presencia o ausencia de implicacion en las actividades pre-
feridas.

3. Interés por el ocio: este indice mide el nivel de interés de la persona en determinadas
actividades de ocio, pero en las cuales la persona no participa o tiene impedida la
participacion. Esta subescala es sensible a las necesidades desconocidas en el ocio,
aspectos que tienen relacién con la eleccién y la autodeterminacion.

4. Barreras al ocio: este indice evalGa el grado de barreras internas y externas que im-
piden la participacién en las actividades de ocio. La libertad para hacer elecciones
y perseguir actividades de interés es fundamental para la experiencia de ocio. Esta
subescala proporciona una medida del grado de libertad percibida en el ocio.

El LAl es uno de los primeros instrumentos de evaluacién del ocio estandarizado. Como
muchas personas mayores tienen dificultades para leer, este inventario utiliza fotografias
como una parte del proceso de evaluacion. Una informacién mas completa sobre la validez
y la fiabilidad del LAl puede encontrarse en Hawkins, Ardovino y Hsieh (1998).

En una fase inicial del proyecto sobre “Participacion y calidad de vida de las personas
adultas con discapacidad intelectual” se ha realizado la traduccion y la adaptacion del cues-
tionario LAl (Hawkins et al., 2002) al contexto espafol. Para lograr este propédsito ha sido
imprescindible asegurar que existe una equivalencia lingiistica, semantica y cultural con el
original para poder, posteriormente, replicar en la medida de lo posible sus propiedades psi-
cométricas. Este proceso de traduccién y adaptacion ha seguido las siguientes fases:

Fase |. Traduccion inicial: el primer paso en el proceso de adaptacién transcultural del
instrumento ha sido la traduccién del documento original. Siguiendo a Hambleton (1996), la
seleccion de los traductores cualificados adecuados es un aspecto fundamental en el proceso
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de adaptacién de un test, ya que tienen que estar capacitados y/o tener experiencia previa.
Teniendo en cuenta estas consideraciones, se han realizado tres traducciones inglés-espafiol
por parte de tres personas con buen dominio del inglés. Una de ellas es una profesional de la
psicologia y las otras, dos estudiantes de doctorado. Asismismo, se han seguido en todo mo-
mento las recomendaciones para la adaptacion de tests propuestas por la Comisién Interna-
cional de Tests [Internacional Tests Commission, ITC] (Hambleton, 1994; Tanzer y Sim, 1999;
y Van de Vyjver y Hambleton, 1996).

Fase Il. Sintesis de las traducciones: seguidamente, las tres traductoras llegaron a un
acuerdo sobre los resultados obtenidos en las traducciones particulares, lo que ha dado
como resultado la primera version al espanol de la escala original.

Fase Ill. Grupos focales con 15 adultos con discapacidad, con edades entre 20 y 50
afos de la ciudad de Salamanca y de Morales del Vino, Zamora, con el objetivo de analizar
la aceptabilidad cultural de preguntas, imagenes o frases concretas que habian presentado
mas dudas de equivalencia con la version original para el equipo de traduccién, y para lograr
sugerencias y adecuacion de los items del instrumento.

Fase IV. Concordancia y sintesis por un comité de expertos. En esta parte del proceso ha
sido fundamental disponer de un comité de expertos con el fin de consolidar todas las ver-
siones del cuestionario y desarrollar la versién provisional. Dicho comité estuvo formado por
cuatro profesionales, dos de ellos de la Asociacion AVIVA vy los otros dos miembros del Ins-
tituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO). Las decisiones tomadas a partir
de las aportaciones de estos expertos han permitido que se consiguieran los cuatro tipos de
equivalencia: semdntica, idiomatica, experiencial y conceptual.

Fase V. Traduccion inversa: nuevamente, se ha traducido el cuestionario al idioma de
origen, el inglés, con el fin de validar que el contendido de los items traducidos refleja exac-
tamente el contenido de la escala original. Para ello se ha contado con dos traductores, un
adolescente bilingtie que tenia buen dominio del inglés y una profesora cuya lengua materna
era el inglés.

Fase VI. Aplicacion de la escala en una muestra representativa y comprobacion de sus
propiedades psicométricas. El instrumento en estos momentos se estd aplicando en la investi-
gacion con una muestra de 300 adultos con discapacidad intelectual.
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