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Se presenta un estudio sobre la calidad de vida percibida en jovenes y
adultos con discapacidad intelectual, en centros ocupacionales uruguayos.
Se analiza la utilidad del empleo de diferentes informantes (profesionales,
familiares y personas con discapacidad), en cuanto a la fiabilidad y validez
de la informacién. Para ello se utiliza la Escala de Calidad de Vida de
Schalock y Keith (1993) en tres versiones. Se utiliza una muestra de conve-
niencia de 100 participantes que se encuentran en programas de forma-
cion para el trabajo. Se discuten los resultados en torno a: (a) los factores
individuales que inciden en la percepcién de la calidad de vida tales como defi-
ciencias y discapacidades; (b) las respuestas de los tres grupos de informantes:
usuarios, familiares y profesionales. El estudio arroja evidencia sobre la impor-
tancia de factores individuales en la calidad de vida, asi como de la fiabilidad y
validez de utilizar diferentes informantes para valorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual.
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summary

A study on the perceived quality of life in youth and adults with intellec-
tual disabilities in Uruguayans occupational centers is presented. We ana-
lyzed the usefulness of utilizing different types of informants (profession-
als, relatives, and individuals with disabilities), in terms of reliability and
validity of the information. Three versions of the Scale of Quality of Life
Schalock and Keith (1993) were utilized for the different informants. A
convenience sample of 100 participants who receiving vocational training

was utilized. Results are discussed regarding: (a) individual factors affect-
ing the perceived quality of life, such as impairments and disabilities, (b) respons-
es of three groups of respondents: users, families and professionals. The study
supports the impact of individual factors on quality of life, and the reliability and
validity of information from different sources to assess the quality of life of peo-

ple with intellectual disabilities.

KEY WORDS: Intelectual disabilities, quality of life, occupational centos

infroduccion m m m

Las personas con discapacidad intelec-
tual deben tener iguales oportunidades
que las demas personas y el concepto de
Calidad de Vida nos permite poner en
practica dichas oportunidades. Dicho
concepto ha pasado a formar parte de los
procesos de rehabilitacion y habilitacion,
dando lugar a la participacién activa de
los usuarios de los servicios (Felce y Perry,
1995, 1996; Gardner y Nudler, 1997;
Gardener, Nudler y Chapman, 1997; Keith
y Bonham, 2005; Rapley y Hopgood,
1997; Schalock, 1995; Verdugo, Schalock,
Keith y Stancliffe, 2005; 2006). La utiliza-
cion de este constructo en su sentido
cientifico requiere su definiciéon operati-
va, siendo los trabajos de Schalock (1996
a) los precursores de esta aproximacion.
El autor ofrece una definicion basada en
la descripcion de ocho dimensiones cen-
trales. De este modo la calidad de vida
percibida depende de la valoracion en
cada una de las dimensiones propuestas,
teniendo ademas en cuenta que estas
dimensiones poseen una naturaleza
jerarquica, esto es que adoptan una
importancia diferente de acuerdo con las

diferentes etapas de la vida (Schalock,
19964a; Schalock, 1999).

El modelo heuristico propuesto por
Robert Schalock y colaboradores
(Schalock, 1990, 1996a, 1996b; Schalock,
1999; Schalock y Verdugo, 2002) es tam-
bién de aplicacion en la transicién a la
vida adulta de personas con discapacidad
intelectual, un momento clave para
tomar decisiones personales, de tipo
vocacional y educacional asi como de
inclusiéon al mundo adulto. Hay investiga-
ciones que dan cuenta de la importancia
de medir la calidad de vida en personas
con discapacidad que se encuentren en
programas de inclusion laboral (Jordan
de Urries, Verdugo, Jenaro, Crespo vy
Caballo, 2005; Verdugo, Jordan de Urries,
Jenaro, Caballo y Crespo, 2006). El abor-
daje del empleo en personas con discapa-
cidad intelectual adquiere nuevas pers-
pectivas al tener que responder al reto de
mejorar su calidad de vida. Por ello, ha
sido interés de los investigadores deter-
minar cdmo impacta la modalidad de
empleo en la calidad de vida percibida,
encontrando que las personas con y sin
discapacidad pueden presentar iguales
niveles de calidad de vida, y esta relacio-
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nada a las condiciones de trabajo (sala-
rios, beneficios recibidos) sea éste prote-
gido u ordinario (Jordan de Urries vy
Verdugo, 2003).

Sin embargo la evaluacion de calidad
de vida percibida de personas con disca-
pacidad intelectual presenta controver-
sias en cuanto a la fiabilidad de las res-
puestas de los propios participantes invo-
lucrados. A pesar de estas controversias,
Cummins (1997b) insiste en la necesidad
de evaluar los factores subjetivos, parti-
cularmente en lo que respecta al grado
de satisfaccion preguntando directamen-
te a las personas con discapacidad inte-
lectual. Frente a los argumentos contra-
rios a la validez y confiabilidad de las res-
puestas de estas personas (e.g. Hatton y
Ager, 2002), Cummins (2002) fundamenta
su afirmacion en varios aspectos: (a) la
abstraccién que supone valorar la calidad
de vida se concreta en una simple pre-
gunta que las personas con discapacida-
des intelectuales pueden responder como
es: “en general, cuan satisfecho estd con
su vida"” y esta respuesta puede ser con-
fiable; (b) la existencia de un gran nume-
ro de instrumentos creados para la eva-
luacién subjetiva de la calidad de vida
evidencia correlaciones entre lo subjetivo
de la calidad de vida y constructos como
la autoestima, el control percibido y el
optimismo; tales resultados apoyan su
validez concurrente; (c) cuando se pide a
las personas con discapacidad que descri-
ban las areas mas relevantes para su cali-
dad de vida, practicamente siempre alu-
den a las relaciones familiares y los ami-
gos, mientras que las menos importantes
son las cuestiones de naturaleza menos
personal, como las politicas gubernamen-
tales. Todo ello demuestra que este colec-
tivo construye sus percepciones de cali-
dad de vida por caminos similares a los de
la poblacién general; (d) ademas se con-
firma la validez del constructo cuando se
les pregunta por el mayor nivel de satis-
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faccién que sienten en varias areas de su
vida, utilizando escalas tipo Likert; (e)
algunos modelos conceptuales relacio-
nan los datos empiricos con la teoria y
proporcionan una base solida para la
generacion de hipotesis contrastables
(e.g., la Teoria de la Homeostasis de
Cummins, 2002).

Por su parte Stancliffe (1999) ofrece
sugerencias para superar los sesgos de
respuesta en la medicién de calidad de
vida de personas con discapacidad inte-
lectual: (a) evaluar la existencia de sesgos
de la respuesta y emprender acciones
para reducir sus efectos; (b) omitir parti-
cipantes con sesgo de respuesta evidente
o corregir estadisticamente los efectos
del sesgo de respuesta; (c) identificar
aspectos sobre qué allegados pueden
proporcionar informacion exacta y vali-
da; (d) especificar el tipo de informacién
que los allegados pueden proporcionar
con validez y los aspectos que afectan a la
misma (e.g., objetividad o subjetividad,
disponibilidad de documentos escritos,
experiencia directa del allegado); (e) exa-
minar la fiabilidad de los autoinformes
para determinar cuando pueden ser usa-
dos apropiadamente como criterio para
validar los datos del allegado; y (f) utili-
zar allegados tan sélo con cuestionarios o
encuestas de calidad de vida con eleva-
dos niveles de acuerdo consumidor-alle-
gado empiricamente constatados.

Por su parte Rapley y Antaki (1996)
plantean que en las entrevistas de eva-
luacién de calidad de vida se puede pro-
ducir una pseudo-aquiescencia al refor-
mularse las preguntas, pues ello lleva a
ofrecer una respuesta plausible y acepta-
ble. Argumentan los autores que no es
posible en la actualidad apelar a la tradi-
cional docilidad y deseo de complacencia
de estas personas para justificar la
aquiescencia, sino que se han de conside-
rar muy cuidadosamente las competen-
cias linguisticas e interpersonales de las
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personas con dificultades de aprendizaje.
Una dificultad mayor en la medicion apa-
rece cuando no es posible preguntar
directamente a la persona, ya sea por
limitaciones en las habilidades comunica-
tivas o por la severidad de la discapaci-
dad. En este caso se defiende la aplica-
cion de escalas de calidad de vida a terce-
ros, generalmente allegados, de modo
que éstos aporten informacion al respec-
to (Ager, 2002; Perry, Felce y Lowe, 2000;
Rapley, Ridgway, Beyer, 1998; Stancliffe,
1999). Aqui no se propone que la res-
puesta de terceros sustituya a la opinién
de los propios involucrados (Hatton y
Ager, 2002; O'Brien, Thesing, Tuck, 2001;
Rapley y col. 1998; Spellar, 1996;
Stancliffe, 1999; Stanley y Roy, 1998), sino
que se trata de que los allegados respon-
dan como si fueran los propios usuarios.

Si bien algunas investigaciones mues-
tran una ausencia de diferencias signifi-
cativas cuando se comparan las respues-
tas de auto informes con las de respon-
dientes proximos, ya sean familiares o
personal de los servicios (Rapley y col.,
1998; Stanclife, 1999), otros trabajos
cuestionan la fiabilidad de las informa-
ciones aportadas por terceros (Spellar,
1996). En todo caso, este aspecto parece
necesitado de mayor numero de investi-
gaciones.

Teniendo en cuenta lo planteado ante-
riormente, evaluar la calidad de vida
requiere de instrumentos validos y con-
fiables, que a su vez respondan a la com-
plejidad de su medicidn, esto es que ten-
gan en cuenta las diferentes dimensiones
del concepto, y que sean ademas sensi-
bles al cambio (Stark y Goldsbury, 1990;
Verdugo, 2000). Implica también el reco-
nocimiento de que el concepto incluye
tanto una valoracién subjetiva como
objetiva, y por tanto requiere de la auto-
rreferencia.

De entre los instrumentos disponibles

cabe destacar la escala de Calidad de
Vida de Schalock y Keith (1993) por ser
ademas un instrumento ampliamente uti-
lizado en la investigacion cientifica
(Caballo, Prieto, Verdugo y Peldez, 2003;
Cummins, 1997¢; Schalock y Verdugo,
2002, Verdugo, Caballo, Peldez y Prieto,
2000), de contrastadas propiedades psi-
cométricas en su versién original (Rapley
y Lobley, 1995; Rapley, Lobley y Bozatzis,
1994; Schalock y Keith, 1993), utilizada
en estudios transculturales (Schalock,
Verdugo, Jenaro, Wang, Wehemeyer,
Jiancheng y Lachapelle, 2005) que ha sido
adaptada y validada para la poblacién
espanola (Crespo, 2003) y empleada en
contextos latinoamericanos (Caballo,
Crespo, Jenaro, Verdugo y Martinez,
2005). Mas recientemente, instrumentos
como la Escala Integral de Calidad de
Vida (Verdugo, Gémez, Arias y Schalock,
2009) o la Escala Gencat (Verdugo,
Schalock, Gémez y Arias, 2007) abren
nuevas posibilidades para la realizacion
de estudios transculturales con medidas
de probadas propiedades psicométricas.

El presente estudio pretende aportar
datos sobre la fiabilidad y validez de la
informacion sobre calidad de vida pro-
porcionada por personas con discapaci-
dad intelectual que se encuentran en
contextos de formacién laboral. Dos
objetivos guian la presente investigacion:
(1) evaluar la percepcion de calidad de
vida de las personas con discapacidad
que asisten a los centros ocupacionales;
(2) evaluar posibles diferencias en la per-
cepciéon de la calidad de vida, por parte
de tres informantes: usuarios, padres y
profesionales.

Partimos ademas de las siguientes
hipotesis: (1) la evaluacién de la calidad
de vida en personas con discapacidad a
través del Cuestionario de Calidad de
Vida de Schalock y Keith (1993) presenta-
ra elevados niveles de fiabilidad, compa-
rables a los obtenidos por heteroinfor-
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mantes; (2) la percepcién de la calidad de
vida y de sus dimensiones vendra deter-
minada por factores de funcionamiento
general (i.e. funcionamiento laboral,
deficiencia, discapacidad) y la edad; (3)
no existiran diferencias significativas en
los juicios sobre la percepcién de la cali-
dad de vida informada por los tres gru-
pos (personas con discapacidad, profesio-
nales y familiares).

El estudio es de tipo correlacional, ex
post facto, con una seleccién de muestra
experimentalmente accesible o de conve-
niencia.

método mm m

Participantes

El estudio fue realizado en Uruguay
siendo sus participantes 100 jovenes y
adultos que asisten a talleres de capacita-
cion, equivalentes a los Centros
Ocupacionales de Espafna. Dado que
nuestro interés se centré en aportar evi-
dencia sobre la fiabilidad de utilizar alle-
gados para evaluar la calidad de vida, se
aplicé el instrumento a familiares y pro-
fesionales referentes de los Centros
Ocupacionales. Los participantes fueron
seleccionados de siete centros de capaci-
tacién laboral y ocupacional (53,85%),
del total de 13 centros ocupacionales
existentes en el pais. Los usuarios se
encuentran capacitdndose en diferentes

talleres (artesanales, gastronomia, activi-
dades de granja). Se contd igualmente
con la participacién de un referente fami-
liar por cada joven y con 10 profesionales
que actuaron como informantes allega-
dos. Los 100 participantes usuarios se dis-
tribuyen con respecto al sexo en 30 muje-
res y 70 varones. Todos ellos tienen disca-
pacidad intelectual y predominan los
niveles medios de dicha discapacidad.
Como se puede observar en la Tabla 1, las
deficiencias asociadas estan presentes en
pocos casos y predominan los problemas
del lenguaje (en 13% del total de la
muestra) y los psiquiatricos (en un 9% del
total). También existe heterogeneidad en
cuanto a las discapacidades, con un pre-
dominio de las relacionadas con la comu-
nicacion (en un 11% del total de la mues-
tra), lo que concuerda con las deficiencias
mas prevalentes. Presentan escasas nece-
sidades de apoyos extra, puesto que tan
solo dos personas requieren apoyos fisi-
COS Yy una persona apoyos técnicos. La
edad de los participantes abarca desde
los 14 afos y los 53, con una media de
edad de 23,06 afios (D.T. = 6,80). Todos
asisten a talleres de capacitacién, del
total de encuestados, 71 participantes
tienen actividad en aulas, 80 reciben
entrenamiento en habilidades de vida
diaria y 69 participan de actividades de
ocio y tiempo libre a propuesta de los
centros. Los alumnos han sido evaluados
por profesores elegidos en funcion del
criterio de mayor conocimiento del
usuario.
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Tabla 1. Datos sociodemograficos de los participantes

N % relativo
Nivel de discapacidad intelectual
Limite 14 14,4
Ligero 40 41,2
Medio 43 44,3
Sexo 0 0,00
Mujer 30 30,0
Varén 70 70,0
Deficiencias asociadas
Visual 5 9,80
Auditivo 1 1,96
Fisico 8 15,69
Lenguaje 13 25,49
%w Trastornos de Personalidad 3 5,88
%% Psiquiatrico 9 17,65
%; Trastornos de la Conducta 3 5,88
%3 Autismo 1 1,96
2% Sindrome de Down 1 1,96
3% Renal 1 1,96
ui’}i Epilepsia 6 11,76
%E: Discapacidades
Cuidado Personal 4 15,38
Comunicacién 11 42,31
Conducta 6 23,08
9 Destreza 4 15,38
Q) Locomocion 1 3,85
wn Apoyos
Apoyos técnicos 1 33,33
Apoyos fisicos 2 66,67




En cuanto a los familiares, se obtuvo
informacion de 98 de los 100 familiares.
La media de edad de estos informantes es
de 45,52 afos, y la desviacion tipica es de
6,11, lo que denota una baja dispersion
de esta variable. Predominan los casados
(58%), frente a los divorciados (19%), sol-
teros (15%) o viudos (8%). Con relacién a
su nivel educativo, un 3% carece de ins-
trucciéon o no ha completado la primaria,
un 39% tiene estudios primarios, un 45%
posee estudios secundarios y un 13% un
nivel universitario. El 63,27 % de los fami-
liares que responden al cuestionario son
las madres, y el 16,33% son padres. Otros
familiares que han respondido al cuestio-
nario son abuelos (4%), hermanos
(5,10%), o tios (7,14%) de los usuarios. En
algunos casos (4,08%) han respondido
educadores, por tratarse de personas ins-
titucionalizadas. Un 35,48% de las
madres encuestadas son amas de casa, y
el 64,52% trabaja fuera de casa. Por su
parte, los padres indican encontrarse
empleados en su mayoria (81,25%). Un
amplio porcentaje (87,76%) vive con el
usuario e indica que tiene una buena
relacion con éste (76,53%), mientras que
un 23,47% de los encuestados manifiesta
tener una relacién regular con el mismo;
ninguno manifiesta tener una mala rela-
cion. Por lo que respecta a los profesio-
nales tienen una media de edad de 41,43
anos y una desviacion tipica de 8,62, el
70% son mujeres y el 30% varones. Todos
ellos trabajan en el centro desde hace un
promedio de 5,42 afios (D.T.=4,00).

Procedimiento

Una vez que los Centros decidieron
participar se les informdé a usuarios y
familiares y se obtuvo el consentimiento
informado. En cada centro se selecciona-
ron Unicamente a aquellos participantes
que cumplieran los siguientes criterios de
inclusion: (1) estar involucrados en un
programa laboral, (2) poseer adecuadas
habilidades de lenguaje receptivo y
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expresivo para responder al cuestionario.
Para la aplicaciéon de la escala de calidad
de vida se solicité que fueran auto-com-
pletadas por los usuarios, los familiares
de referencia y los profesores. Los usua-
rios se distribuyeron entre los profesores
de acuerdo con el grado de conocimiento
que tenian de cada uno de ellos. Cada
profesor completé una escala de calidad
de vida por joven seleccionado. Tanto a
los profesionales como a los familiares se
les dio la consigna de completar la escala
pensando en cémo responderia el usua-
rio o “como si fueran” éste. Ademas
todos los usuarios fueron evaluados con
el Perfil de Personalidad Laboral (original
de Bolton y Roessler, 1989) por parte de
los profesores de manera de obtener sus
perfiles laborales.

Instrumentos

La Escala de Calidad de Vida (Schalock
y Keith, 1993), esta pensada para aplicar-
se a personas con discapacidad intelec-
tual con adecuadas habilidades de len-
guaje receptivo y expresivo aunque es
posible que dos personas que conozcan
bien al sujeto cumplimenten el cuestio-
nario en su lugar, cuando el interesado
no pueda hacerlo. Se compone de cuatro
subescalas: Competencia/Productividad,
Autodeterminacion/ Independencia,
Satisfaccién 'y Pertenencia social/
Integraciéon en la comunidad. Cada
subescala cuenta con 10 preguntas con 3
opciones de respuestas, con puntuacio-
nes que van de 1 a 3, correspondiendo el
3 a la puntuacién mas elevada (alta cali-
dad de vida) y el 1 a la mas baja (baja cali-
dad de vida). El instrumento incluye las
siguientes dimensiones: (a) Trabajo: mide
la satisfaccion con el trabajo, las relacio-
nes con los compaferos, el aprendizaje
de nuevas habilidades, el salario y los
beneficios obtenidos, (b) Independencia:
mide las opciones y control personal, (c)
Satisfaccion: en relacion con las experien-
cias de vida, disfrute y entretenimiento,
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comparados con otros, sentimientos de
soledad y entorno familiar, (d)
Integracién: relacionados con el acceso y
uso de la comunidad, el vinculo con sus
amigos, recibir visitas, y el trato con veci-
nos. Tal como adelantdramos, para el
presente estudio se realizaron ademas
dos versiones adicionales, una para los
padres y otra para los profesionales, de
modo que nos permitieran triangular la
informacion obtenida (Denzin, 1970).

El Perfil de Personalidad Laboral (PPL)
original de Bolton y Roessler, 1986, tra-
ducido y adaptado por Jenaro vy
Rodriguez (2004), evaltua actitudes, valo-
res, habitos y conductas esenciales para
mantener un empleo. La estructura se
basa en 16 escalas, 11 de habilidades
basicas y 5 de factores laborales. Consiste
en 58 items que son completados por un
evaluador a través de una escala de 4
puntos. Las habilidades basicas corres-
ponden a: aceptacion del rol laboral,
seguimiento de instrucciones, persisten-
cia laboral, ajuste al cambio, indepen-
dencia, capacidad para solicitar ayuda,
grado de ansiedad confort con el supervi-
sor, relacion interpersonal con el supervi-
sor, trabajo en equipo, socializacién con
companeros y habilidades de comunica-
cion social. Los factores laborales son
conjuntos de habilidades que estiman el
funcionamiento laboral global del traba-
jador y son: (1) orientacion a la tarea, (2)
habilidades sociales, (3) motivacién labo-
ral, (4) adaptacién al trabajo y (5) acepta-
cion de la autoridad.

undlisis estadisticos m m m

La fiabilidad de las escalas, entendida
como consistencia interna, fue contrasta-
da a través del estadistico alfa de
Cronbach. El analisis del cumplimiento de
los supuestos paramétricos se llevé a

cabo a través de la prueba de
Kolmogorov-Smirnov para contrastar la
hip6tesis de normalidad de la distribu-
cioén de cada una de las habilidades y fac-
tores del PPL asi como en las dimensiones
del Cuestionario de Calidad de Vida. La
homogeneidad de las varianzas fue con-
trastada con el estadistico de Levene para
determinar el cumplimiento de dicho
prerrequisito en las variables edad, sexo,
deficiencia y discapacidad y para cada
una de las habilidades y factores del PPL
y del Cuestionario de Calidad de Vida.
Tras la contrastacion de estos supuestos
se emplearon multiples analisis de varian-
za (MANOVA), teniendo en cuenta las
elevadas correlaciones existentes entre
los factores de un mismo cuestionario
(Hair, Anderson y Tatham, 1987). Estos
fueron complementados por analisis de
varianza (ANOVA). Utilizamos ademas
pruebas post hoc (Duncan, Scheffe) en
aquellos casos en que se evidenciaron
diferencias significativas entre grupos.
Andlisis adicionales requirieron la utiliza-
cién de estadisticos correlaciones bivaria-
dos (Correlacién de Pearson) y multivaria-
dos (analisis de regresion multiple). Se
establecié un alfa = 0,05 para todos los
analisis.

resulfados m m m

Se obtuvo un coeficiente alfa de
Cronbach de 0,98 en el Perfil de
Personalidad Laboral con indices entre
0,81 y 0,96 para los diferentes factores.
Por lo que se refiere a la fiabilidad de las
tres versiones de la escala de Calidad de
Vida, se obtuvieron niveles de 0,79 para
la version del usuario, de 0,95 para la ver-
sion de los familiares y de 0,87 para la
versién de los profesionales. En cuanto a
los indices de consistencia interna de los
diversos factores para cada una de las
modalidades, se encontraron niveles

——



siglo cero 234 29/6/10 11:14 P&agina 89 $

I Maria José Bagnato Nunez, Cristina Jenaro Rio

Tabla 2. Correlaciones entre variables relacionadas con el funcionamiento del indi-
viduo y las dimensiones de calidad de vida

COMP_

PR AUDET_IN SATIS  PERS_INC

Severidad del retraso

Edad
NuUumero de deficits asociados ,25%
Numero de discapacidades ,22%

NUmero de apoyos requeridos
Calidad relacién con usuario
Edad del familiar

Fl. Orientacion a la tarea

Fll. Habilidades sociales

Flll. Motivacién laboral

FIV. Adaptacion al trabajo

FV. Aceptaciéon de la autoridad

- 27 %% -, 37%*
,23%
-, 31%* - 27%*
-, 34%% -, 29%% -,33%*
A x* | 23%%*
347 34%*
,40%* 275
AT ,38%%
,34%* ,25%*

** significativa con p<0,01; * significativa con p<0,05;

entre 0,65 y 0,78 para la versién de los
usuarios; entre 0,86 y 0,90 para la version
de los familiares, y entre 0,76 y 0,83 para
los profesionales. Estos datos dan res-
puesta a la primera hipdtesis referida a la
fiabilidad de la escala en sus tres versio-
nes a la vez que avalan la fiabilidad de la
escala en el contexto uruguayo.

Los analisis constataron el cumplimien-
to del requisito de normalidad de las dis-
tribuciones para todas las dimensiones y
el total de la escala de calidad de vida en
las versiones del usuario y del profesional
(con la salvedad de los resultados en la
dimension Competencia /Productividad).
En la versién del familiar, dos de los cua-
tro factores (Satisfaccion y Pertenencia
social / Inclusion en la comunidad) no
cumplian este supuesto. Podemos decir
sin embargo que, por lo general, las pun-

tuaciones siguen una distribucién nor-
mal. Las pequefias violaciones al supues-
to de normalidad quedan en cierto modo
compensadas por el tamafio de la mues-
tra. Por lo que se refiere a la homogenei-
dad de las varianzas, el estadistico de
Levene en funcion de las variables edad,
sexo, deficiencia y discapacidad nos lleva-
ron a confirmar el cumplimiento de este
criterio. En suma, la mayor potencia de
las pruebas paramétricas asi como el
general cumplimiento de los supuestos
antes mencionados, unido al adecuado
tamano de la muestra, nos llevaron a
optar por el uso de pruebas paramétricas.

En relaciéon al contraste de la segunda
hipotesis, plantedbamos que la percep-
cion de la calidad de vida y de sus dimen-
siones vendria determinada por factores
individuales, relacionados con su funcio-
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Tabla 3. Resumen del modelo de regresion para la variable Autodeterminacion
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/independencia
Modelo R R R Desv. Cambio Cambio gl1 gl2 Significacién Durbin-
Cuadrado Cuadrado Errorde enR enF Cambio  Watson
ajustado estimac. Cuadrado enF
1 ,487(a) 237 ,229 35372 ,237 29514 1 95 ,000
2 ,532(b) ,283 ,268 ,34467  ,046 6050 1 94 ,016
3 ,566(c) ,320 ,298 33745 ,037 5068 1 93 ,027 2,043

a Predictores: (Constante), F4
b Predictores: (Constante), F4, Edad

¢ Predictores: (Constante), F4, Edad, Severidad RM
d Variable Dependiente: Autodeterminacién/ Independencia

namiento en general (i.e. deficiencias,
discapacidades, funcionamiento laboral)
y la edad. Procedimos en primer lugar a
realizar correlaciones de Pearson. En la
Tabla 2 se ofrecen los resultados obteni-
dos (para facilitar la exposicion de los
mismos, tan sélo se indican las correlacio-
nes que han resultado significativas).

Para determinar las variables que
mejor contribuyen a explicar las diferen-
tes dimensiones de calidad de vida, en
aquellos casos donde se obtuvieron
varias asociaciones significativas, realiza-
mos analisis de regresion multiple por
pasos tomando como variables depen-
dientes los factores de calidad de vida
que presentan mas asociaciones:
Autodeterminacion/Independencia, y la
Pertenencia social/Inclusion. Asi, trata-
mos de identificar un conjunto de predic-
tores que explicaran un porcentaje signi-
ficativo de la varianza de las respectivas
v a r i a b I e s
(Autodeterminaciéon/Independencia, vy
Pertenencia social/Inclusién en la comuni-
dad), evitando redundancias debidas a
las correlaciones entre factores. Dado
que varios de los predictores estan corre-
lacionados, se eligi6 el método paso a

paso (stepwise) y el criterio para incluir
una variable en el modelo fue de F< 0,05.
Se introdujeron en el andlisis aquellas
variables en las que se obtuvieron corre-
laciones significativas.

Las variables que mejor predicen la
satisfaccion con la
Autodeterminacion/Independencia son la
adaptacion al trabajo, la edad y la severi-
dad del retraso mental (Tabla 3). Estas
variables explican conjuntamente un
32% de la varianza total. En la Tabla 4 se
observan los coeficientes del modelo y su
significacion. Asi, se puede observar
cémo la satisfaccion con la
Autodeterminacion/Independencia es
predicha por puntuaciones elevadas en
las habilidades de adaptacion al trabajo,
una mayor edad y una mas baja severi-
dad del retraso mental.

Por otra parte se observa que las varia-
bles que mejor predicen la satisfaccion
con la Pertenencia Social/Inclusion en la
comunidad son la adaptacion al trabajo,
la severidad del retraso mental y el
numero de discapacidades asociadas (ver
Tabla 5). Estas variables explican conjun-
tamente un 27% de la varianza total. En

——
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Tabla 4. Coeficientes de regresion y su significacion para la variable
Autodeterminacion/ Independencia

Modelo B Error Tip. Beta t Sig.  Tolerancia VIF
(Constante) 1,261 ,237 5,322 ,000

F4 ,267 ,058 416 4,618 ,000 ,902 1,109
EDAD ,015 ,005 ,262 2,978 ,004 ,941 1,062
SEVERRM - 118 ,052 -,208 -2,251 ,027 ,860 1,162

la Tabla 6 se observan los coeficientes del
modelo y su significacion. Asi, se puede
observar como la satisfaccion con la
Pertenencia Social/Inclusién en la comu-
nidad es predicha por puntuaciones ele-
vadas en las habilidades de adaptacion al
trabajo, una baja severidad del retraso
mental y un menor numero de discapaci-
dades asociadas. A la vista de los resulta-
dos obtenidos, es posible entonces indi-
car que la hipétesis 2 se ha visto apoyada.

Con respecto a la tercera hipdtesis
planteada, relativa a la ausencia de dife-
rencias significativas en los juicios sobre
percepcion de calidad de vida informada
por el usuario, sus familiares y profesio-
nales, realizamos en primer lugar correla-
ciones de Pearson entre cada uno de los
factores en sus tres versiones. En la Tabla
7 se observa como las correlaciones entre
las informaciones proporcionadas por los
usuarios y los profesionales son superio-
res a las existentes entre las informacio-

Tabla 5. Resumen del modelo de regresion para la variable Pertenencia Social
linclusion en la comunidad

Modelo R R R Desv. Cambio Cambio gl1 gl2 Significacién Durbin-
Cuadrado Cuadrado Errorde enR enF Cambio  Watson

ajustado estimac. Cuadrado enF

1 ,396(a) ,157 ,148 35846 157 17644 1 95 ,000

2 A73(b) 224 ,208 ,34566  ,067 8,168 1 94 ,005
3 ,519(c) ,269 ,246 33726 ,045 5740 1 93 ,019 1,832

a Predictores: (Constante), F4.

b Predictores: (Constante), F4, Severidad RM

¢ Predictores: (Constante), F4, Severidad RM, Suma de discapacidades
d Variable Dependiente: Pertenencia Social /Inclusién en la comunidad
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Tabla 6. Coeficientes de regresion y su significacion para la variable Pertenencia
social /inclusién en la comunidad

Modelo B  Error Tip. Beta t Sig. Tolerancia VIF Modelo B

F4 ,150  ,061 242 2,479 ,015  ,030 ,270 ,823 1,215
SEVERRM 150  ,051  -274 -2,956 ,004 -251 -049 ,912 1,096
Suma de 120  ,050 -224 -2,396 ,019 -219 -020 ,896 1,116

discapacidades

Tabla 7. Correlaciones entre las dimensiones de calidad de vida informadas por el
usuario, padres y profesionales

Variables Fam_Usuario Prof._Usuario Fam._ Profesion.
Competencia/productividad 0,08 0,59** 0,21*
Autodeterminacién/ Independencia 0,43** 0,75** 0,54**
Satisfaccion 0,23* 0,62** 0,27*
Pertener_mgia Social/ _ 0,51%* 0,78%** 0,46%*
Integracién en la comunidad

Total 0,27* 0,67** 0,32**
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** Significativa, con p< 0,01 (2-colas); * Significativa, con p< 0,05 (2-colas).

nes proporcionadas por los usuarios y por
los familiares. No obstante, en todas las
variables con la excepcion de las valora-
ciones sobre Competencia/Productividad
realizadas entre los familiares y los usua-
rios se encontraron asociadas significati-
vamente.

discusion m m m

Los adecuados niveles de fiabilidad en
las tres versiones (usuarios, familiares y
profesionales) de la escala de Calidad de
Vida utilizada avalan la fiabilidad para el
contexto uruguayo. Este aspecto reviste
importancia tanto para la realizacion de
futuros estudios transculturales como
para su aplicacion en programas que se
planteen mejorar la calidad de vida de

personas con discapacidad. En los centros
en que ha sido aplicada ha significado
dejar capacidad instalada entre los profe-
sionales que cuentan con una nueva
herramienta para evaluar sus practicas y
mejorar sus intervenciones.

Los resultados obtenidos demuestran
que factores del funcionamiento general
determinan la calidad de vida percibida.
Mas especificamente las variables que
mejor predicen la satisfacciéon con la
Autodeterminacién/Independencia son
puntuaciones elevadas en las habilidades
de adaptacién al trabajo, una mayor
edad y una menor severidad del retraso
mental. Por otro lado la Pertenencia
Social/Inclusion en la comunidad es predi-
cha por puntuaciones elevadas en las
habilidades de adaptacion al trabajo, una

——



menor severidad del retraso mental y un
menor numero de discapacidades asocia-
das. Igualmente debemos tener en cuen-
ta que los factores del funcionamiento
involucran los factores personales y con-
textuales (0.M.S., 2001) de manera que la
interrelacion entre ambos favorece u
obstaculiza las potencialidades de los
individuos en todos los aspectos de su
vida. Por tanto, podemos afirmar que las
oportunidades y apoyos necesarios que
se brinde a las personas, asi como las
estrategias de intervencién centrada en
la persona con discapacidad permitiran
su desarrollo personal siendo el acceso al
trabajo un aspecto clave en la etapa de la
vida joven y adulta. Hemos visto la impor-
tancia de medir la calidad de vida vincu-
lada a la inclusién laboral y que las per-
sonas con y sin discapacidad pueden pre-
sentar iguales niveles de calidad de vida
dependiendo de sus condiciones labora-
les (salarios, beneficios) independiente-
mente de la modalidad de empleo
(Jorddn de Urries y Verdugo, 2003;
Jordan de Urries y cols., 2005; Verdugo y
cols. 2006). En el contexto uruguayo se ha
avanzado poco en programas de inclu-
sion en empleo ordinario por lo que
tomamos la poblaciéon que se encontraba
en centros de preparacion laboral. Aun
asi pudimos obtener que tanto la dimen-
siéon Independencia como Integracion
que mide la escala de Calidad de Vida
(Schalock y Keith, 1993) es predicha por
el Factor Adaptacién al Trabajo medido
por el Perfil de Personalidad Laboral
(Bolton y Roessler, 1989). Recordemos
que la dimensién Independencia mide las
opciones y control personal, mientras
que la dimension Integraciéon evalla
aspectos vinculados con el acceso y uso
de la comunidad ademas de los vinculos
interpersonales; por otra parte, el factor
Adaptacion al Trabajo comprende habili-
dades de aceptacion del rol laboral, rela-
cién con el supervisor, grado de ansie-
dad/confort con el supervisor y habilida-
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des de comunicacién social. Al tratarse de
contextos formativos estas habilidades
posiblemente estén favorecidas en las
actividades que plantean los programas
participantes. Podemos considerar que
en procesos formativos se trata de habili-
dades importantes para favorecer un
ambiente propicio para el aprendizaje
del rol laboral. Todo ello nos lleva a suge-
rir la necesidad de poner en marcha
intervenciones con los colectivos en
mayor riesgo de exclusion como son las
personas con discapacidad intelectual
con limitaciones mas severas.

Por otra parte, nos planteamos evaluar
posibles diferencias en la percepcién de
la calidad de vida, por parte de tres infor-
mantes: usuarios, padres y profesionales.
Hemos tratado de determinar la concor-
dancia de los datos ofrecidos por los tres
grupos, de forma de contribuir al estudio
de la fiabilidad de las respuestas de los
allegados, cuando las personas con disca-
pacidad no pueden responder por si mis-
mas.

Con respecto a la triangulacion de la
informacion aportada por usuarios, fami-
liares y profesionales, obtuvimos eviden-
cia de una ausencia de diferencias en los
juicios sobre la percepcion de la calidad
de vida informada por los tres grupos. Sin
embargo, se puede apreciar que las
mayores correlaciones se presentan entre
usuarios y profesionales en todas las
dimensiones de la escala de Calidad de
Vida. Esto podria entenderse si tenemos
en cuenta que usuarios y profesionales
comparten diariamente un horario
extenso de interrelacién y, por tanto,
desarrollar un conocimiento importante
de parte de los profesores hacia los usua-
rios. Por otra parte, las mayores concor-
dancias se presentan en Pertenencia
Social /Integracion entre familiar y usua-
rio y entre profesional y usuario, estando
ademas entre las mas altas en familiar y
profesional; ello podria ser una evidencia
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de que los tres grupos concuerdan en la
percepcion de la satisfaccion experimen-
tada por el hecho de estar participando
de programas de preparacién laboral,
donde la modalidad de trabajo es en
talleres lo que implica un grado perte-
nencia a grupos sociales. Por otro lado, se
observa que existe una baja correlacién
en la dimensién
Competencia/Productividad entre las res-
puestas aportadas por los usuarios y los
familiares. Si bien se les solicita a los fami-
liares y profesionales que respondan
como si fuera el usuario, podriamos supo-
ner que estas respuestas reflejan la per-
cepcion que tienen los familiares sobre
los usuarios en esta dimension. Algunos
estudios seflalan que esta percepcién
puede estar basada en toépicos erréneos
(e.g. Zuleta y Peralta, 2008) y en este caso
las diferencias de percepcién en cuanto a
Competencia/Productividad pueden refe-
rir a un menor conocimiento de las tare-
as y capacidades de desarrollar habilida-
des laborales de los familiares sobre los
usuarios.

Aun asi, la ausencia de diferencias sig-
nificativa entre las respuestas de los tres
informantes confirma, tal como se expu-
so anteriormente, la utilidad y fiabilidad
de la escala tanto con informantes prima-
rios como con allegados, para valorar la
percepcion de la satisfaccion con la vida.
Asimismo los datos aqui expuestos en
relacion con la validez del uso del instru-
mento en allegados amplian las posibili-
dades de intervencién cuando las perso-
nas no pueden responder por si mismas,

lo que a nuestro modo de ver constituye
una de las principales aportaciones del
presente trabajo. AUn creemos que este
tema merece un mayor numero de estu-
dios ya que como hemos sefialado ante-
riormente los autores presentan contro-
versias en relacién a la fiabilidad de res-
puesta de las personas con discapacidad
intelectual. Sin embargo consideramos
que este estudio ha cumplido con las
sugerencias planteadas por Stancliffe
(1999), la Escala de Calidad de Vida de
Schalock y Keith es un instrumento de
probada aplicaciéon en personas con dis-
capacidad intelectual con suficiente nivel
de lenguaje receptivo y expresivo y se ha
realizado siguiendo estrictamente las
pautas de aplicaciéon, con el consenti-
miento de los participantes una vez que
se dio la informacién necesaria. Se basa
en un modelo teérico que permite con-
trastar con datos empiricos y supera los
sesgos de respuesta (Cummins, 2002).
Considerando lo planteado por Verdugo
y cols. (2005), el concepto de Calidad de
Vida es un constructo util para valorar la
eficacia de las estrategias utilizadas,
identificando las opiniones de los involu-
crados en las diferentes dimensiones. De
esta forma, tal como lo plantean Garciay
Crespo (2008), es posible disefar nuevas
intervenciones que apunten a mejorar la
calidad de vida de las personas con disca-
pacidad, mediante la mejora de las accio-
nes centrandose en la persona, en las
familias a la vez que aporta informacién
para que los profesionales mejoren sus
practicas.
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