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RESUMEN: La perspectiva actual de las intervenciones dirigidas a las personas con
Discapacidades del Desarrollo (DD) se orienta a mejorar los resultados personales
de Calidad de Vida (CV). Este estudio ha tenido como finalidad analizar la CV de las

personas adultas con DD y determinar la influencia de los factores personales y los
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relacionados con la discapacidad sobre la CV. Participaron 119 personas adultas con
DD (91 varones y 28 mujeres; edad: M = 45.68; DT = 12.57). La CV fue evaluada me-
diante la Escala INICO-FEAPS. Se realizaron pruebas t para comparar los resultados
en CV de los pacientes con PC con la media poblacional del baremo, y ANOVAS
con sus correspondientes pruebas a posteriori para analizar las diferencias entre las
dimensiones de CV y la incidencia de los factores estudiados. Los resultados muestran
que las personas adultas con DD informaron bajos niveles de CV, especialmente, en las
dimensiones Relaciones Interpersonales, Inclusion Social y Autodeterminacién. Los
profesionales informaron mejor la CV de los participantes. El nivel de dependencia es
el factor que incide sobre la percepcién de CV. En conclusién, los resultados muestran
que los profesionales valoran mejor la CV que las propias personas con DD.

PaLaBras cLAVE: calidad de vida; discapacidades del desarrollo; autoinformada e in-
formada por otros.

AsstracT: Currently, the intervention models for individuals with Developmental
Disabilities (DD) focus on Quality of Life outcomes (QOL). The goal of this study
was to analyze the QOL of adults and to determine the influence of personal and dis-
ability factors in QOL. A sample of 119 adults with DD (91 male and 28 female; age:
M = 45.68; SD = 12.57) participated in the study. The QOL was assessed by the Escala
INICO-FEAPS. T contrast were conducted to compare outcomes in adults with DD
with the norm, and ANOVAs to examine the differences between the dimensions of
QOL and the incidence of the studied factors. Outcomes show that adult people with
DD informed low levels of QOL, specifically in Interpersonal Relationship, Social In-
clusion, and Self-determination. The most factor that influence on QOL perception was
the level of dependence. In conclusion, the results show that professionals assess better
the QOL than the own individuals with DD.

KEy wORDS: quality of life; developmental disability; self-report and third party assess-
ment.

Introduccién

N LA ACTUALIDAD EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA (CV) se utiliza cada

vez mas como marco para la planificacién de servicios de apoyo y para la

evaluacion de los resultados personales (Schalock, Verdugo, Bonham, Fan-
tova y Van Loon, 2008; Verdugo, Schalock, Arias, Gomez y Jorddn de Urries,
2013). Segtn el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002), la CV refleja
las condiciones de vida deseadas por una persona en relacién con ocho necesidades
fundamentales que representan el nicleo de las dimensiones de la vida de cada
uno: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desa-
rrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacién, Inclusién social y Derechos
(p. 108). Estas ocho dimensiones han sido concretadas en indicadores de calidad
a través de un andlisis de la literatura cientifica sobre CV (Schalock et al., 2005;
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Schalock y Verdugo, 2002). Ademids, actualmente en términos de su medicién la
CV estd orientada hacia la integracién de la perspectiva de la propia persona con
DD vy de los informes de otras personas (Balboni, Coscarelli, Giunti y Schalock,
2013; Schmidt et al., 2010; Van Loon et al., 2013; White-Koning et al., 2007; Whi-
te-Koning, Grandjean, Colver y Arnaud, 2008). Los resultados de los estudios
sobre las diferencias de percepciéon de CV entre el autoinforme y la informada
por otros han sido contradictorios. Por un lado, algunos estudios han demostrado
que las personas con discapacidad estiman su CV superior que cuando la valoran
los padres o profesionales (Claes et al., 2012; White-Koning et al., 2007). Por el
contrario, otros estudios (McVilly, Burton-Smith y Davidson, 2000; Schmidt et
al., 2010) proporcionan evidencia de moderada a fuerte asociacién entre un auto-
informe y la informacién proporcionada por otros. No obstante, tal como sefialan
Verdugo Alonso er al. (2013), estas discrepancias no deben entenderse como un
resultado inapropiado sino que su estudio debe proporcionar una valiosa informa-
cién para la mejora de la planificacién y organizacion de servicios para las personas
con necesidades de apoyo.

El propésito del presente estudio consiste en analizar la CV autoinformada y
la informada por los profesionales de las personas adultas con discapacidad del
desarrollo (DD) que residen en un centro de atencidn residencial para personas
con discapacidades significativas. Mds concretamente, los objetivos han sido los si-
guientes: (1) analizar el grado de acuerdo entre las personas con DD y los profesio-
nales sobre la CV; (2) analizar la CV global y por dimensiones informada por las
personas con DD vy la informada por los profesionales; (3) analizar las diferencias
enla CV global y en las diferentes dimensiones de CV en funcién de las respuestas
de los participantes y de los profesionales, y (4) determinar la incidencia de los
factores personales y relacionados con la discapacidad en la CV.

Método
Participantes

Una muestra de conveniencia de personas adultas con DD se obtuvo en un cen-
tro de atencidn a personas con discapacidad en la Comunidad Auténoma de Gali-
cia. La muestra incluy6 a 119 participantes con DD, con una media de edad de 46.5
afios (DT=12.3). De los participantes en este estudio, hubo un porcentaje superior
de hombres (76.5%) que de mujeres (23.5%), y la mayoria tenia DI grave (55.1%)
y moderada (17.8%). La media de porcentaje de discapacidad era del 85.5% y en
cuanto al nivel de dependencia el 95.8% tenia reconocido un nivel IIL. En relacién
con el nivel de estudios, el porcentaje més elevado no tenia estudios (83.8%), un
12% habia recibido educacion especial, mientras que solo un 2.6% tenia educacién
primaria. La mayoria de las personas tenfan unos ingresos inferiores a 1.000 €
mensuales (85.7%) (Tabla 1).
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TaBLA 1. Perfil sociodemografico (n = 119)
Variable n (% validos n)

Media + DT (rango) 46.45 £ 12.3 (19-76)
Género

Hombre 91 (76.5)

Mujer 28 (23.5)
Estudios

Sin estudios 98 (83.8)

Educacién Especial 14 (12)

Primaria 3(2.6)
Ingresos

<1000 € 102 (85.7)

1000-2000 € 11 (9.2)

>2000 € 2(17)
Nivel de DI

Leve 1(8)

Moderado 21 (17.8)

Grave 65 (55.1)

Profundo 2(1.7)
Nivel de dependencia

Nivel T 4(3.4)

Nivel IT 45 (37.8)

Nivel 1T 65 (95.8)
Discapacidad asociada

Enfermedad mental 28 (23.5)

Fisica 22 (18.3)

Sensorial 11 (9.2)

Procedimiento

Se realiz6 un estudio de corte transversal y se obtuvieron los datos entre noviem-
bre de 2013 y enero de 2014. Uno de los miembros del equipo investigador se puso
en contacto telefénico con el director del centro de atencidn residencial, con el fin de
explicar el propésito del estudio e informarle y garantizandole la confidencialidad
de los datos. Una vez obtenido el permiso para la realizacién del estudio, se mantuvo
una reunién con los profesionales para darles informacién sobre las normas de apli-
cacién del instrumento y su correcta utilizacion.

Los datos fueron recogidos por los dos profesionales (psicélogo y terapeuta ocu-
pacional) que conocian bien a la persona con DD al menos desde hacia tres meses.
Estos profesionales informaron sobre la CV (en tercera persona) de la muestra total
inicial de 119 personas adultas con DD. Ademds, valoraron la CV desde la perspecti-
va de la propia persona (en primera persona) en 48 casos, cuando los participantes no
pudieron contestar por ellos mismos.
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Instrumentos

Escala INICO-FEAPS (G6émez, Verdugo y Arias, 2015; Verdugo Alonso ez al.,
2013). Consta de 72 items organizados en 8 subescalas que se corresponden con
las 8 dimensiones de CV del modelo de Schalock y Verdugo (2002): Autodeter-
minacién, Derechos, Bienestar emocional, Inclusion social, Desarrollo personal,
Relaciones interpersonales, Bienestar material y Bienestar fisico. Se aplica prefe-
rentemente a partir de los 18 afios, aunque también puede administrarse a personas
a partir de los 16 afios, siempre que realicen una actividad laboral o profesional.
Todos los items tienen el mismo formato: una escala con una graduacién de 4 pun-
tos (1= Nunca, 2= Algunas veces, 3= Frecuentemente y 4= Siempre). La escala
tiene dos versiones y permite la recogida de datos de las 8 dimensiones de CV
de dos fuentes diferentes: (1) versién “Autoinforme”, que es cumplimentada por
la propia persona con discapacidad, cuando tiene habilidades de comprensién y
expresion necesarias para contestar las preguntas, o por dos personas que conozcan
al participante desde al menos 6 meses antes, en el caso de que la persona con dis-
capacidad no pueda completar por si misma el cuestionario; (b) versién “Informe
de otras personas”, que es completada por un profesional u otro informante que
conozca bien a la persona con discapacidad, desde al menos 3 meses. Las puntua-
ciones directas en cada dimensién de CV se obtienen sumando las puntuaciones
en los items de cada subescala. A continuacidn, estas puntuaciones directas son
transformadas en puntuaciones estindar (M = 10, DT = 3), siguiendo los baremos
proporcionados en la escala. Las puntuaciones altas en las diferentes subescalas in-
dican un nivel de funcionamiento alto de la persona en dicha subescala, mayor CV
y bienestar personal. Con las 8 puntuaciones estindar se elabora el perfil grifico de
CV y se obtiene la puntuacidn estdndar total, tras la suma de dichas puntuaciones.
Este valor de la puntuacién estindar total se convierte en el Indice de Calidad de
Vida (ICV) o puntuacién estindar compuesta (M = 100, DT = 15), siguiendo los
baremos incluidos en la escala. Aligual que en las subescalas, mayores puntuacio-
nes indican mejor CV y bienestar personal. El instrumento ha demostrado tener
buenas propiedades psicométricas. La consistencia interna fue satisfactoria para la
versién “Informe de otras personas” (a = .94) y para la versién “Autoinforme” fue
ligeramente inferior (o = .89). El instrumento posee una buena validez basada en la
estructura interna de la escala.

Andlisis estadistico

En primer lugar y con el fin de comprobar el grado de acuerdo entre las respues-
tas de los participantes y las de los profesionales, se realizaron correlaciones de
Pearson entre las puntuaciones de las personas con DD y las de los profesionales en
el ICV y en las distintas dimensiones de CV. Las correlaciones fueron interpreta-
das segtn los siguientes criterios: baja (inferior a .20); regular (.21-.40); moderada
(.41-.60); sustancial (.61-.80), y excelente (superior a .80) (Szklo y Nieto, 2000).
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En segundo lugar, y con el fin de comparar los resultados de la muestra parti-
cipante con los correspondientes baremos de la Escala INICO-FEAPS (Verdugo
Alonso et al., 2013), se realizaron pruebas t para una muestra para el ICV y para las
puntuaciones estindar en las diferentes dimensiones de CV obtenidas por los parti-
cipantes en las versiones “Autoinforme” e “Informe de otras personas”.

En tercer lugar, y con el fin de comprobar si habia diferencias entre la percep-
cién de la CV del participante y la de los profesionales, se realiz6, por una parte, un
contraste t de diferencia de medias en el que se comparé el ICV en las dos versiones
del cuestionario; y, por otra, se realizé un ANOVA de medidas repetidas con dos
factores: la versién del cuestionario (“Autoinforme” vs “Informe de otras personas”)
y las dimensiones de CV (Autodeterminacion, Derechos, Bienestar emocional, In-
clusién social, Desarrollo personal, Relaciones interpersonales, Bienestar material y
Bienestar fisico), con las correspondientes pruebas post hoc de Bonferroni.

Por tltimo, para comprobar la incidencia sobre la CV de los factores relacionados
con la discapacidad, se realizaron otros dos andlisis ANOVA mixtos con los dos
factores intra (version del cuestionario y dimensiones de CV) y un factor inter en
cada caso: el grado de dependencia, con 2 niveles (Minimo-Medio, correspondiente
al grado de dependencia I y IT; y Mdximo, correspondiente al grado de dependencia
III), y el tipo de discapacidad asociada, con 3 niveles (enfermedad mental, fisica y
sensorial).

En todos los casos, y con el fin de comprobar qué dimensiones se encontraban las
diferencias significativas y analizar los resultados de las interacciones, se realizaron
los correspondientes contrastes a posteriori con los ajustes de Bonferroni.

Para el andlisis de los datos obtenidos se ha utilizado el paquete estadistico SPSS,
versién 21 para Windows, y se tomé un nivel de significacion de .01 para considerar
los resultados estadisticamente significativos.

Resultados

Grado de acuerdo en las respuestas entre las dos versiones del cuestionario sobre la

Calidad de Vida

Los valores de Pearson entre las puntuaciones de las personas adultas con DD y
las de los profesionales en las distintas dimensiones de CV oscilaron entre .97 (De-
rechos) y .85 (Bienestar material). Las correlaciones fueron en todos los dominios
excelentes. La correlacién fue excelente entre las puntuaciones del ICV de la ver-
si6n “Autoinforme” y las de la versién “Informe de otra persona” (.98) (Tabla 2).
Existe acuerdo entre las valoraciones de las propias personas con discapacidad y las
de los profesionales en las distintas dimensiones de CV. Cuando los profesionales
valoran alto a un participante en una dimensién de CV, ese participante también
valora de forma elevada su CV en esa dimensidn; vy, en el caso contrario, cuando
un participante realiza una valoracién baja de su CV, también los profesionales
realizan valoraciones bajas de su CV.
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TaBLA 2. Correlaciones de Pearson entre el “Autoinforme” y el “Informe de otra persona”

Dimensiones/Indice Muestra Submuestra responde propia | Submuestra responde otra
total persona el “Autoinforme” persona el “Autoinforme”
(n=119) (n=71) (n=48)
Autodeterminacién .93 .95 .89
Derechos 97" 96" .99
Bienestar emocional 91 927" .89

.95
.85

Inclusién social

Desarrollo personal

Relaciones interpersonales

Bienestar material 817
Bienestar fisico .85
Indice de Calidad de Vida 98"

" p<.001.

Con el fin de comprobar si existian diferencias en las correlaciones cuando el “Auto-
informe” es contestado por la propia persona o por un profesional, se realizaron corre-
laciones entre el “Autoinforme” yel “Informe de otras personas” por separado, para la
muestra en que responde la propia persona (n =71) y para la muestra en la que responde
un profesional (n = 48), y se obtuvieron en ambos casos correlaciones muy elevadas,
incluso en algunos casos superiores cuando responde la propia persona (Tabla 2).

Indice de Calidad de Vida y Perfil de Calidad de Vida en las dos versiones del
cuestionario

En primer lugar se analizé el nivel de CV de los adultos con DD a partir del ICV
global (M =100, DT = 15), y se obtuvieron diferencias significativas cuando se com-
pararon con el baremo, tanto para la versién de “Autoinforme” como para la versién
de “Informe de otras personas”. En ambos casos la media de la muestra del estudio
fue significativamente inferior a la del baremo (Tabla 3).

En segundo lugar se compararon las puntuaciones estindar medias para las 8
dimensiones de CV con los baremos en ambas versiones (M = 10, DT = 3), y en
todos los casos se encontraron diferencias significativas. Los participantes del estu-
dio tienen, en ambas versiones, puntuaciones significativamente inferiores en CV en
todas las dimensiones, a excepcidn de Bienestar fisico, donde obtienen puntuaciones
significativamente superiores en las dos versiones del cuestionario (Tabla 3).

Diferencias en el Indice de Calidad de Vida y en las diferentes dimensiones de Calidad
de Vida en funcion de las versiones del cuestionario

Se encontraron diferencias significativas en ICV entre las dos versiones del cues-
tionario [t(118) = 14.56, p < .001, eta? = .64]. Los resultados demuestran que en los
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TasLA 3. Medias y desviaciones tipicas de Indice de Calidad de Vida
y dimensiones del “Autoinforme” y del “Informe de otras personas”

Total Autoinforme Informe de otras

(n=119) personas (n = 119)

Dimensiones/Indice M DT M DT t M DT t
Autodeterminacién 5.43| 3.28| 4.93| 3.30 1 5.92| 3.39|-13.10"
Derechos 7.021 4.24 7.27| 4.07 6.76| 4.47| -7.88

Bienestar emocional 6.41| 3.53| 5.83| 3.83 6.99| 3.40| -9.63"
Inclusién social 521 3.79| 5.38| 3.62 5.02| 4.07|-13.33""
Desarrollo personal 6.33| 3.53| 5.67| 3.43 6.99| 3.72| -8.82""
Relaciones interpersonales | 5.38| 2.54| 4.90| 2.57 5.86| 2.64|-17.12""
Bienestar material 7.38| 2.62| 7.46| 2.62 7.30| 2.83|-10.41"
Bienestar fisico 10.98| 2.16| 10.75 2.12 3.8877| 11.21 232 5.687
Indice de Calidad de Vida 74.83| 20.92 -13.137"| 79.98| 20.05| -10.89"
" p<.001.

“Informes de otras personas” se valoraba significativamente mejor la CV que en los
“Autoinformes”.

GRrAFICO 1. Dimensiones de Calidad de Vida por version de “Autoinforme”
y de “Informe de otra persona”
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Cuando se analizaron las diferentes dimensiones de CV evaluadas, se encontraron
efectos significativos de la version del cuestionario [F(1,826) = 92.56, p = .001, eta?
= .44]. Se puede afirmar que la CV considerada globalmente es evaluada mejor por
los profesionales (M = 7.01, DT = 3.00) que por las propias personas adultas con
DD (M =6.53, DT = 2.89). Se encontraron efectos significativos de las dimensiones
de CV [F(7,826)— 171.42, p = .001, eta? = .59]. No todas las dimensiones de CV
son valoradas por igual. La dimensiéon de Bienestar fisico es significativamente
(p < .001) mejor valorada que el resto de las dimensiones; por el contrario, las
dimensiones de Autodeterminacién, Inclusién social y Relaciones interpersonales
son significativamente peor valoradas (p < .001).

Finalmente, se encontré un efecto significativo de la interaccién entre la versién
del cuestionario y las dimensiones de CV [F(7,826) = 38.36, p = .001, eta? = .24]. Se
encontraron diferencias significativas entre el “Autoinforme“ y “el Informe de los
profesionales” en todas las dimensiones a excepcién de la dimension Bienestar ma-
terial, donde no se encontraron diferencias significativas en la valoracién. Por otra
parte, los profesionales evalian mejor la CV de los participantes en las dimensiones
Autodeterminacion, Bienestar emocional, Desarrollo personal, Relaciones interper-
sonales y Bienestar fisico que la percepcién que tienen las propias personas con dis-
capacidad en estas dimensiones; por el contrario, los participantes valoran mejor que
los profesionales las dimensiones de Derechos e Inclusién social (Gréfico 1).

Incidencia de los factores personales y relacionados con la discapacidad sobre la Calidad

de Vida

Finalmente, se analiz6 la incidencia de factores personales (género y edad) en
la CV de las personas con DD. No se encontraron efectos significativos del género
sobre la CV [F(1,117) = 0.77, p = .782]. La interaccién entre el género y la versién
del cuestionario tampoco fue significativa [F(1,117) = 0.01, p = .952]. As pues, la
valoracién de los varones y las mujeres sigue el mismo patrén en ambas versiones del
cuestionario (Tabla 4 y Tabla 5). Tampoco la interaccién entre el género y las dimen-
siones de CV fue significativa [F(7,819) = 1.26, p = .270], confirmando que el perfil
de resultados de CV de varones y mujeres es similar en las diferentes dimensiones. Y,
por tltimo, la interaccién género, version del cuestionario (“Autoinforme” e “In-
forme de los otros”) y dimensiones de CV no fue estadisticamente significativa
[F(7,819) = 0.69, p = .680]. Por lo tanto, los resultados obtenidos a nivel general son
validos para varones y mujeres (Tabla 4 y Tabla 5).

No se encontraron dlferen01as significativas en CV en funcién de la edad [F(1,117)
= 2.53, p = .114]; es decir, no hay diferencias significativas en CV entre las personas
con DD mayores y menores de 45 afos. La interaccién entre la edad y la versién
del cuestionario (“Autoinforme” e “Informe de los otros”) tampoco fue significati-
va [F(1,117) = 0.37, p = .543]. Por lo tanto, los dos grupos de edad siguen el mismo
perfil de resultados en ambas versiones del cuestionario. Sin embargo, se obtuvieron
diferencias significativas en la interaccién entre la edad y las dimensiones de CV
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[F(7,819) = 2.95, p = .005, n2 = .03]. Asi pues, el perfil de resultados de CV de mayo-
res y menores de 45 afios es significativamente diferente en las distintas dimensiones,
aunque al realizar los contrastes a posteriori en ninguna dimensién hay diferencias
significativas. Solo en la dimension Inclusién social el nivel de significacién es p <
0.05, donde el grupo de mayor edad puntia significativamente més alto (Tabla 4 y
Tabla 5). Por dltimo, la interaccién edad, tipo de cuestionario y dimensiones de CV
no fue significativamente estadistica [F(7,819) = 0.51, p = .825], lo que indica que
los resultados obtenidos a nivel general son vilidos para los dos grupos de edad.

En tltimo lugar, se analiz6 la incidencia de factores relacionados con la discapaci-
dad (grado de dependencia y tipo de discapacidad asociada) en la CV de las personas
con DD. En cuanto al grado de dependencia de las personas con DD, se encontra-
ron diferencias significativas en CV en funcién del grado de dependencia [F(1,112)
= 14.90, p < .001, n? = .12], siendo mayor la valoracién de la CV en el grupo con un
grado de dependencia I y II, lo que hemos denominado nivel Minimo-Medio (M =
7.86, DT = 0.39), que en el grupo con un nivel Mdximo o grado III de dependencia
(M =5.86, DT = 0.34). La interaccién entre el grado de dependencia y la versién del
cuestionario no fue significativa [F(1,112) = 0.157, p = .692]. Es decir, con indepen-
dencia del tipo de cuestionario, siempre se valora mejor la CV del nivel Minimo-
Medio (grado de dependencia I y II). La interaccién entre el grado de dependencia y
las dimensiones de CV fue significativa [F(7,784) = 5.32, p < .001, 2 = .05]. Una vez
realizadas las pruebas a posteriori oportunas se obtuvieron diferencias significativas
(p < .001) en todas las dimensiones, a favor del grado de dependencia I y II (nivel
Minimo-Medio), a excepcién de la dimension Bienestar fisico, donde no se encontra-
ron diferencias significativas (Tabla 6).

Por tultimo, la interaccién entre el tipo de cuestionario, las dimensiones de CV y
el grado de dependencia fue estadisticamente significativa [F(7,784) = 3.24, p =.002,
n? = .03]. En las respuestas de los “Autoinformes” se encontraron diferencias sig-
nificativas en todas las dimensiones, excepto en Bienestar fisico (Tabla 4); y en las
valoraciones de los informes de los profesionales se hallaron diferencias significati-
vas en todas las dimensiones excepto en Bienestar emocional, Desarrollo personal y
Bienestar fisico (Tabla 5).

La dltima variable de estudio fue el tipo de discapacidad asociada. No se encon-
traron diferencias significativas en CV en funcién del tipo de discapacidad asociada
[F(2,58) = 0.39, p = .679]. La interaccién entre el tipo de discapacidad asociada y
la versién del cuestionario tampoco fue significativa [F(2,58) = 0.67, p = .515]. Por
lo tanto, las respuestas de CV en los distintos grupos de discapacidades asociadas
siguen el mismo patrén en ambas versiones del cuestionario (Tabla 4 y Tabla 5). Tam-
poco la interaccién entre el tipo de discapacidad asociada y las dimensiones de CV
fue significativa [F(14,406) = 1.90, p = .03]. En definitiva, el patrén de resultados de
CV de los distintos grupos segun el tipo de discapacidad asociada es similar en las
diferentes dimensiones. Y, por tltimo, la interaccién tipo de discapacidad asociada,
version del cuestionario y dimensiones de CV no fue estadisticamente significativa
[F(14,406) = 1.72, p = .049]. Por lo tanto, los resultados obtenidos a nivel general
son vélidos para los distintos grupos de discapacidades asociadas (Tabla 4 y Tabla 5).
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TABLA 4. Descriptivos de las puntuaciones en las diferentes dimensiones Calidad de Vida de las personas
con Discapacidad del Desarrollo en funcién del género, nivel de edad, nivel de dependencia y discapacidad asociada
evaluados por los “Autoinformes”
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Género Nivel de edad Nivel de dependencia Discapacidad asociada

Varones Mujeres <45 450mds | Min.-Medio | Miximo E. Mental Fisica Sensorial
Dtendmaiiates Moty | mon | mon | mon | mon | mon | mon | mon | mon
Autodeterminacién 498 3.33)| 479 3.24)| 4.62(3.19)| 5.203.38)| 6.24 3.26)| 3.78 (2.83)| 4.82(2.99)| 4.45 (3.18)| 4.63 (4.17)
Derechos 721 (4.22)| 7.46 3.59)| 6.60 (3.92)| 7.85 (4.13)| 8.81 (3.67)| 6.00(3.93)| 7.10(3.89)| 6.86 (4.84)| 6.27 (4.05)
Bienestar emocional 6.07 (3.98)| 5.07 (3.24)| 533 (3.50)| 6.26 (4.07)| 7.14 (3.83)| 4.81 (3.54)| 4.82(3.27)| 6.00 (4.18)| 4.63 (3.95)
Inclusién social 541 (3.77)| 532(3.12)| 458 3.26)| 6.09 (3.79)| 6.46 (3.58)| 4.47 (3.28)| 4.96 (3.21)| 5.54 (3.92)| 4.36 (3.72)
Desarrollo personal 570 3.49)| 557 3.27)| 5.08 3.21)| 6.19(3.55)| 6.65 (3.59)| 4.80 (3.05)| 5.07 (3.28)| 5.63 (3.31)| 4.63 (3.80)
Relaciones interpersonales | 4.88 (2.64) | 4.96 (2.38)| 4.53 2.47)| 5.22 (2.63)| 5.75 (2.48)| 4.20 (2.33)| 4.00 (2.34)| 5.18 2.77)| 4.54 (2.46)
Bienestar material 7.48 (2.63)| 739 (2.64)| 7.14 (2.48)| 7.74 2.73)| 8.67 (2.56)| 6.40(2.19)| 7.42 (2.30)| 7.31 (2.80)| 6.09 (2.66)
Bienestar fisico 10.82 (1.95) [ 10,53 (2.64) | 10.80 (1.87) | 10.71 (2.39) [ 11.22 (2.37) | 1033 (1.77) | 9.96 (2.80) | 11.13 (1.72)| 10.27 (1.79)
fndice de Calidad de Vida | 6.57 (3.25)| 6.39 (3.01)| 6.08 2.99)| 6.91 (3.33)| 7.62 (0.38)| 5.60 (0.33)] 5.98 (3.01)| 6.51 (3.29)| 5.68 (3.32)
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TasLA 5. Descriptivos de las puntuaciones en las diferentes dimensiones Calidad de Vida de las personas
con Discapacidad del Desarrollo en funcién del género, nivel de edad, nivel de dependencia y discapacidad asociada
evaluados por los “Informes de otras personas”

12-£ dd ‘0zIew-019ud 9107 /ST U (1) Lb [OA ‘0430 0151tS

AN-ON-AG DO / £IUEWIE[ES P PEPISIIAIU[) SOUORIPT @

Género Nivel edad Nivel de dependencia Discapacidad asociada
Varones Mujeres <45 450mds | Min.-Medio | M4iximo E. Mental Fisica Sensorial

Bimessmeiiites M (DT) M (DT) MOT) | MO M (DT) M (DT) M (DT) M (DT) M (DT)

Autodeterminacién 5.99 (3.33)| 571 (3.65)| 5.55 (3.26)| 6.25(3.49)| 7.303.31)| 4.67 (2.89)| 5.96 (3.26)| 4.86 (2.93)| 5.00 (4.19)
Derechos 6.68 (4.60) | 7.03 (4.08)| 5.92 (4.31)| 7.50 (4.52)| 8.69 (3.75)| 5.21 (4.40)| 6.53 (4.25)| 6.27 (5.11)] 5.09 (4.57)
Bienestar emocional 719 (3.50)| 632 (3.01)| 6.58(2.87)| 7.34 (3.81)| 7.87 3.67)| 635 (3.05)| 5.75 (2.93)| 7.54 (3.27)| 5.90 3.17)
Inclusién social 5.15 (4.21)| 4.60 (3.59)| 4.28 (3.65)| 5.68 (4.33)| 6.26 (4.11)| 4.04 (3.39)| 4.10(3.31)| 5.13 (3.94)| 4.00 (4.97)
Desarrollo personal 7.02 (3.78)| 6.89(3.57)| 6.39(3.27)| 7.52 (4.02)| 7.95 (4.12)| 6.15(3.20)| 6.25 (3.51)| 7.36 (3.44)| 5.72 (4.24)
Relaciones interpersonales | 5.82 (2.72) | 5.96 (2.38) | 5.50 2.44)| 6.17 (2.77)| 6.61 (2.66)| 5.26 (2.43)| 4.78 (2.33)| 6.09 (2.40)| 5.54 (2.42)
Bienestar material 7.23 (2.96)| 7.50 (2.39)| 6.83 (2.74)| 7.69 (2.87)| 8.28 (2.68)| 6.40 (2.65)| 6.82 (2.94)| 6.86 (2.73)| 6.90 (3.67)
Bienestar fisico 11.28 (2.26) [ 10.96 (2.53) | 11.23 (1.97) | 11.19 (2.61) | 11.69 (2.62) [ 10.75 (1.96) | 10.07 (3.06) | 11.40 (1.79) | 10.45 (1.80)
fdice de Calidad de Vida | 7.04 (3.42)| 6.87 (3.15)| 6.53 (3.06)| 7.42 (3.55)| 8.09 (0.40)| 6.11 (0.35)| 6.28 (3.20)| 6.94 (3.20)| 6.07 (3.63)
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CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR PERSONAS ADULTAS CON DISCAPACIDADES DEL DESARROLLO
VERSUS LA INFORMADA POR PROFESIONALES
M. BADIA CORBELLA, J. CARRASCO TRENADO, M.2 B. ORGAZ BAZ Y J. M.2 ESCALONILLA GARCIA

Discusiéon

La mejora de la CV es una meta de los servicios de apoyo a las personas con DD.
El propésito de este estudio ha consistido en analizar la CV de las personas con
DD en sus diferentes dimensiones y desde una doble perspectiva, la autoinformada
versus la informada por los profesionales, determinando los factores personales y
relacionados con la discapacidad que inciden sobre los resultados de CV.

En cuanto al primero de los objetivos, se ha comprobado que existe un alto grado
de acuerdo entre las valoraciones de las propias personas con discapacidad y las de
los profesionales en las distintas dimensiones de CV, resultados que son similares
a los obtenidos por estudios previos (Gémez et al., 2014; McVilly ez al., 2000;
Schmidt et al., 2010; Schwartz y Rabinovitz, 2003). En este sentido, Gémez et al.
(2014) interpretan que el alto acuerdo entre las valoraciones de las propias personas
con discapacidad y la de las de los profesionales refleja que ambos comparten las
mismas preocupaciones y satisfacciones.

En lo que a la CV global informada tanto por los participantes como por los
profesionales, los resultados demuestran niveles bajos de CV en relacién con la po-
blacién de referencia. Este hallazgo del presente estudio no apoya resultados de in-
vestigaciones precedentes que han demostrado que la CV de las personas adultas con
DD era buena (Badia Corbella, Rodriguez Pedraza, Orgaz Baz y Blanco Pedraz,
2013; Gémez Vela, Verdugo Alonso y Canal Bedia, 2002). Asimismo, se han ob-
temdo resultados bajos de CV en todas las dlmenswnes, excepto en el dominio de
Bienestar fisico, tanto en la manifestada por las propias personas con DD como con
la informada por los profesionales. Este hallazgo es también confirmado por otros
estudios, los cuales encontraron que las personas con discapacidad intelectual (DI)
informaron buen Bienestar fisico (Gémez et al., 2014; Mirén Canelo, Alonso Sar-
dén, Serrano Lépez de Las Hazas y Sdenz Gonzilez, 2008; Vega Cérdova, Jenaro
Rio, Cruz Ortiz y Flores Robaina, 2011). Parece posible que estos resultados puedan
deberse al modelo de servicio de cardcter asistencial donde son atendidas las perso-
nas con DD de este estudio, modelo que no promueve o no facilita la aplicacién del
paradigma actual multidimensional de CV.

Por otra parte, se ha demostrado que los profesionales valoran significativamente
mejor la CV global de las personas con DD que las propias personas con discapa-
cidad. La tnica dimensién de CV donde es valorada de forma similar tanto por los
participantes como por los profesionales fue en la de Bienestar material. Mds con-
cretamente, los profesionales manifiestan que las personas con DD tienen mejores
niveles de CV en Autodeterminacién, Bienestar emocional, Desarrollo personal,
Relaciones interpersonales y Bienestar fisico, mientras que las personas con DD in-
forman mejores resultados de CV en Derechos e Inclusion social. Estos hallazgos
coinciden de forma parcial con los resultados de un estudio reciente sobre la CV en
personas con pardlisis cerebral en proceso de envejecimiento (Badia Corbella et al.,
2013) en el cual se demostré que las dimensiones peor valoradas por los profesionales
fueron Relaciones interpersonales, Autodeterminacién e Inclusién social. Por otro
lado, Claes et al. (2012) y Balboni ez al. (2013) encontraron mayores puntuaciones
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en los autoinformes en las dimensiones Desarrollo personal, Inclusién social, Rela-
ciones interpersonales, Bienestar emocional y Bienestar fisico. Nuestros resultados
solo apoyan parcialmente las conclusiones de estos estudios, ya que, al igual que en
estas investigaciones, también se han encontrado puntuaciones mds elevadas en las
dimensiones Inclusién Social y Derechos en autoinformes, pero en las demds dimen-
siones (Bienestar Emocional, Autodeterminacién, Desarrollo Personal, Relaciones
Interpersonales, Bienestar Fisico) se encontraron mayores puntuaciones en los infor-
mes de los profesionales.

Por tltimo, las variables edad, género y tipo de discapacidad asociada no incide so-
bre la CV, resultados también informados por Aja Ramos, Gerolin, Canto Combarro
y Vidorreta Gutiérrez (2014). Sin embargo, los participantes del presente estudio con
un grado mds alto de dependencia obtuvieron resultados peores de CV. Este resultado
es parecido al de otras investigaciones que han encontrado que las personas adultas con
DI con més necesidades de apoyo para llevar a cabo las actividades de la vida diaria
presentan niveles mas bajos de CV (Aja Ramos et al., 2014; Vega Cérdova et al., 2011).

Para finalizar, una limitacién del presente estudio es no haber incluido otras va-
riables relacionadas con la discapacidad (ej.: problemas de comunicacién) y variables
ambientales (ej.: productos y tecnologia), que se han mostrado en distintas investi-
gaciones que pueden influir sobre la CV.

En conclusidn, una de las aportaciones destacables de este estudio ha sido pro-
fundizar sobre interacciones relevantes entre los resultados de CV informada por las
propias personas con DD. En la actualidad una de las prioridades de las organizacio-
nes de servicios de apoyo es la mejora de la CV de las personas para las que prestan
sus servicios. En este sentido, los hallazgos de este estudio demuestran la importan-
cia de incluir medidas ob]etlvas (informada por otros) y subjetivas (autoinformada)
con el fin de obtener una mejor comprensién de la CV de las personas con DD.
Finalmente, los datos encontrados indican la importancia de establecer estrategias
de intervencién y planificar apoyos dirigidas a la mejora de aquellas dimensiones de
CV en que los niveles de bienestar son inferiores.
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