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Resumen

La discapacidad intelectual ha sufrido una evolucién en su definicion y concepcion, algo
que ha afectado ademas a la manera de considerar la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual, teniendo en cuenta también su punto de vista en cuanto a la
misma. Esto ha hecho florecer la cuestion de las discrepancias entre las distintas
percepciones, la del informante y la de la propia persona con discapacidad. El estudio,
realizado con la escala de calidad de vida INICO (Verdugo et al., 2013) y en el que
participaron un total de 44 personas divididas de manera equitativa entre familiares y
personas con discapacidad, tiene el objetivo de evaluar esas diferencias y observar si
existen variables influyentes en las mismas, tales como edad y género de los individuos.
Los analisis realizados no ofrecen resultados significativos en las discrepancias entre
perspectivas, ni en la influencia del género en esas diferencias, sin embargo, la edad si
produce cambios en la amplitud de las discrepancias. Como conclusion, destaca la
necesidad de tener en cuenta la opinién de personas con discapacidad en temas que
conciernen a su propia calidad de vida y también en los servicios y prestaciones ofrecidos.
Palabras clave: calidad de vida, discapacidad intelectual, INICO, FEAPS.

Abstract

The definition and approach of Intellectual disability has suffered an evolution, which has
affected the approach of quality of life too. It means that, nowadays, it’s important to
consider the point of view of the person with intellectual disability about his own quality
of life. Researchers have commenced examining the degree of concordance between the
two scores. This research was conducted with the Scale of Quality of Life INICO
(Verdugo et al., 2013) and involved a total of 44 people divided equally among family
members and persons with intellectual disability. The study aims to evaluate these
differences and see if there are predictors in them, such as age and gender of individuals.
The statistical analysis don’t provide significant results in discrepancies between
perspectives, or the influence of gender on these differences, however, age does produce
changes in the amplitude of the disagreements. In conclusion, it highlights the need to take
into account the view of disabled people on issues that concern their own quality of life
and also in the services and benefits offered.
Keywords: Quality of Life, Intellectual Disability, INICO, FEAPS
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Introduccion

Desde finales de los afios ochenta existe un debate sobre la terminologia mas
apropiada para referirse a las personas con discapacidad intelectual, una poblacién cuya
prevalencia oscila, segun un informe del 2008 (INE, 2008), entre el uno y el dos por ciento
del total de personas del pais (Pascual, Garrido y Antequera, 2014).

Tal y como se expone en Carrillo (2012), el término retraso mental fue finalmente
sustituido por el de discapacidad intelectual en 2009, al mismo tiempo que la Asociacion
Americana de Retraso Mental (AAMR) cambiaba el nombre al de Asociacion Americana
de Discapacidades Intelectual y del desarrollo (AAIDD). Asimismo, la expresion fue
redefinida por Schalock et al. (2010) como conjunto de limitaciones significativas tanto en
el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresado en las habilidades
adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta nueva concepcion supone mejoras con
respecto a la anterior por ser menos ofensiva; tener en cuenta los factores contextuales,
sociales y ecoldgicos, permitiendo de esta manera una individualizacion de los servicios;
enfatizar las conductas funcionales de las personas; ser congruente con la terminologia
internacional (Schalock, Luckasson y Shogren, 2009), y dejar de considerar la
discapacidad intelectual como rasgo inmutable en la persona para observarla como algo
susceptible de cambio (Devlieger, Rusch y Pfeiffer, 2003).

En el estudio de Ring, Zia, Lindeman y Himlok (2007) se habla de una mayor
vulnerabilidad de las personas con discapacidad intelectual a desarrollar trastornos
psiquidtricos, siendo de dos a tres veces mas probable que padezcan trastornos del &nimo,
de ansiedad y conductuales que las personas sin discapacidad. Dos estudios ratifican esta
informacién (Cooper, Smiley, Morrison, Williamson y Allan, 2007; Yen, Lin, Loh, Shi y
Hsu, 2009). Asimismo, Morisse, Vandemaele, Claes, Claes y Vandevelde (2013) refieren a
un posible efecto negativo de esa comorbilidad en la calidad de vida de estas personas.
Esta investigacion concluye que el modelo de ocho dimensiones de calidad de vida de
Schalock, Bonham y Verdugo (2008) en el que esta basado el presente estudio si tiene
validez en personas en las que la discapacidad intelectual coexiste con un trastorno
psiquiatrico.

La calidad de vida es definida como un estado de bienestar personal
multidimensional, con propiedades universales y ligadas a la cultura, componentes
objetivos y subjetivos e influenciado por factores personales y ambientales (Schalock et

al., 2008). Se trata de un concepto en constante evolucion y que ha ido ganando
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protagonismo en los dltimos afios, algo que estd permitiendo cristalizar un cambio
importante en las practicas profesionales para centrarlas en la propia persona como
objetivo y criterio de valoracion (Schalock et al., 2008). Las dimensiones que la componen
son: autodeterminacion o capacidad de elegir de forma auténoma y segln las preferencias
personales; derechos, o conocimiento y ejercicio activo de los mismos; bienestar
emocional, esto es, satisfaccion personal, y capacidad de trabajar los sentimientos
negativos; inclusion social, referido a la posibilidad de participar e interrelacionarse con el
entorno y la comunidad; desarrollo personal o la posibilidad de realizacién personal;
bienestar material, relacionado con la disponibilidad de suficientes recursos econémicos
para tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados; bienestar fisico o existencia de
adecuada salud y hébitos de vida y, por ultimo, relaciones interpersonales o contactos
sociales positivos y gratificantes (Schalock et al., 2008).

La Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapacidades
Intelectuales (IASSID) propone una serie de principios asociados al concepto de calidad de
vida, a saber: la calidad de vida se compone de los mismos factores tanto para personas
con discapacidad intelectual como para personas que no la tienen; se experimenta cuando
las necesidades de una persona estan satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de
progresar en las diferentes areas de la vida; esta basada en las necesidades y elecciones
individuales; tiene componentes objetivos y subjetivos, pero es la percepcion del individuo
la que refleja mayoritariamente la calidad de vida que aquel o aquella experimenta
(Schalock et al. 2002).

Este Gltimo axioma resulta interesante para las personas con discapacidad
intelectual, que han ocupado, durante muchos afios, un segundo plano en la toma de
decisiones de su propia calidad de vida, siendo sin embargo algo importante para todas las
personas independientemente de su nivel de capacidad (Mirén, Alonso, Serrano y Séaenz,
2008). Hoy, el concepto de calidad de vida si incluye su punto de vista (Schmidt et al.,
2010) y casi la totalidad de los modelos de calidad de vida coinciden en emplear
indicadores tanto objetivos como subjetivos para poder evaluarla de manera global (Vega,
2011).

En relacion con esto, tal y como muestran Gomez, Verdugo y Arias (2007), se dan
grandes diferencias entre la perspectiva de la persona con discapacidad intelectual sobre su
calidad de vida y la perspectiva del familiar o cuidador sobre la misma, encontrando en
Golubovic y Skrbic (2013) mayor discordancia en personas con discapacidad intelectual

que en personas sin discapacidad. Ademas, los adolescentes con discapacidad intelectual
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puntuaron su calidad de vida peor que las personas sin ella, encontrando la mejor
puntuacion en el bienestar fisico y la peor en el bienestar emocional. Refiriendo a la
relacion entre las dos perspectivas, se encontré un acuerdo de entre leve y moderado entre
las perspectivas del familiar y de la persona con discapacidad intelectual, hallando el
mayor acuerdo en el funcionamiento social y el menor en los aspectos emocional y fisico
(Golubovic y Skrbic, 2013). Otros estudios contradicen este resultado, encontrando en el
funcionamiento fisico el mayor acuerdo (Shipman, Sheldrick y Perrin, 2011; Varni,
Burwinkle y Seid, 2006). Schmidt et al. (2010) hallaron ademas una correlacion elevada en
las dimensiones de relaciones interpersonales, autonomia e inclusion social.

Por su parte, Zimmermann y Endermann (2008), que evaluaron la congruencia
entre el autoinforme realizado por personas discapacidad intelectual moderada y epilepsia
y el informe dado por sus cuidadores, obtuvo un acuerdo moderado en la calidad de vida
total y una discrepancia elevada en las areas emocional y social, dimensiones mas
subjetivas de la calidad de vida (Zimmermann y Endermann, 2008). Esta informacién
coincide con la de White-Koning et al. (2005), donde resulta interesante el mayor acuerdo
dado en el bienestar fisico que en aspectos sociales y emocionales. Segin Zimmermann y
Endermann (2008), la coincidencia es mayor en variables concretas y observables como el
estado fisico que en areas mas subjetivas, como lo emocional. Ademéas de esto,
encontraron que los cuidadores tienden a subestimar algunas facetas de las personas con
discapacidad intelectual, algo que también mencionan Koch et al. (2015), en su caso con
familiares, y los estudios de Vega et al. (2011), McPhail, Seller, y Haines (2008) y
Shipman et al. 2011).

En resumen, pese al elevado acuerdo entre estudios en la tendencia de los
familiares y cuidadores a subestimar la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual, existe una gran variabilidad de opiniones en relacién a la existencia o no de
discrepancias entre la opinién de personas con discapacidad e informantes y también sobre
la naturaleza y direccién de las mismas.

A continuacion, se van a analizar las variables susceptibles de influir en las
discrepancias entre estos dos puntos de vista.

Schmidt et al. (2010) trataron de investigar variables capaces de influir en estas
discrepancias entre informe y autoinforme, analizando, entre otras, la edad y el género de
la persona con discapacidad. Estas dos variables, sin embargo, no se encontraron

relacionadas con la diferencia de perspectivas.
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En contra de estos resultados, Theunissen et al. (1998) observaron en su
investigacion con jovenes sin discapacidad intelectual que el género de los hijos estaba
relacionado con el acuerdo entre padres e hijos en la dimension de autonomia, esto es,
cuando la puntuacion en autonomia era baja, los chicos estaban menos de acuerdo con sus
padres que las chicas. Si la puntuacion en autonomia era alta, los chicos estaban mas de
acuerdo con sus padres que las chicas. Ademas, la edad de los jovenes se encontrd
relacionada con la autonomia y con la dimensién de aspectos emocionales, esto es, con una
baja puntuacién en autonomia o aspectos emocionales los jovenes de mayor edad estaban
menos de acuerdo con sus padres que los jovenes de menor edad. Con una elevada
autonomia o baja puntuacion en el aspecto emocional, los nifios de mayor edad estaban
maés de acuerdo con sus padres que los de menor edad (Theunissen et al., 1998).

Dada la limitada cantidad de estudios referentes a la discrepancia entre informante
y personas con discapacidad intelectual sobre su calidad de vida y la gran variabilidad de
resultados encontrada en los mismos, se pretende en este estudio analizar las discrepancias
entre la perspectiva de la persona con discapacidad sobre su calidad de vida y la del
informante con respecto a la misma, ademas de evaluar variables que puedan estar
funcionando como factores influyentes en el grado de esas discrepancias entre
informantes, a saber, el género y la edad de los individuos.

Como objetivos especificos, en primer lugar, se van a evaluar tanto las
discrepancias entre la perspectiva del informe y del autoinforme en las distintas
dimensiones de calidad de vida y el indice de calidad de vida total, como las relaciones
mantenidas entre ellas. En segundo lugar, se va a estudiar la influencia de factores como la
edad y el género de la persona con discapacidad en el grado de discrepancia entre las dos
perspectivas.

Como hipétesis asociadas, se considera que la discrepancia entre el informe y el
autoinforme sera de leve a moderada, en el mismo sentido que los resultados de Golubovic
y Skrbic, obteniendo, por otro lado, puntuaciones més elevadas y un acuerdo elevado entre
perspectivas en la dimension de bienestar fisico, de acuerdo la bibliografia encontrada
(Shipman et al., 2011; Varni et al., 2006). Ademas, el acuerdo entre perspectivas en los
aspectos emocional y social serd reducido o nulo, tal y como exponen Zimmermann y
Endermann (2008), quienes refieren a un mayor acuerdo entre perspectivas en las variables
concretas y observables que en otras mas subjetivas. Se observara también un acuerdo en
la autodeterminacion, en el mismo sentido que los resultados de Schmidt et al. (2010).

Asimismo, se cree que las puntuaciones del informe seran mayores tanto en las distintas
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dimensiones como en el indice de calidad de vida que las del autoinforme, de manera
similar a estudios encontrados (McPhail et al., 2008; Koch et al., 2015; Shipman et al.,
2011; Vega et al., 2011). Por ultimo, tal y como expone Schmidt et al. (2010), se cree que
la edad y el género de las personas con discapacidad no supondran una influencia en la

diferencia entre las distintas perspectivas.

Método

Participantes

En este estudio han participado 22 personas con discapacidad y sus familiares, un
total de 44 personas. Con respecto a los primeros, se trata de 6 mujeres y 16 hombres con
discapacidad intelectual de leve a moderada y con edades comprendidas entre 19 y 60 afios
(x=34"86, DT=12232). Todos ellos habitantes de la Comunidad Auténoma de Aragén y
usuarios de la Asociacion Aragonesa de Entidades para personas con Discapacidad
Intelectual conocida anteriormente como FEAPS y actualmente con el nombre de Plena
Inclusién Aragdn. La caracteristica en comdn de esta poblacion es la discapacidad
intelectual, pero en 13 personas esta se encuentra asociada con una discapacidad
psiquiatrica, como trastorno de conducta, de ansiedad, del &nimo, o trastorno de la
personalidad. Con respecto a los familiares, se encuentran divididos en madres, que
suponen un 50% y otros, que incluye padre, hermanos o parejas y conforman el 50%

restante.

Medidas

Calidad de vida. El instrumento empleado en el estudio es la escala INICO
(Verdugo et al., 2013), creada por la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor
de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), que evalGa de forma integral la
calidad de vida de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. A su vez, la
escala recoge dos perspectivas, por un lado, el informe de la persona con discapacidad
intelectual o autoinforme (anexo 1) y por otro, el informe de un familiar que conozca bien a
la persona (anexo Il). Ambas constan de 72 items estructurados en torno a las ocho
dimensiones de calidad de vida y con un formato de respuesta de cuatro opciones:
“nunca”, “algunas veces”, “frecuentemente”, “siempre”. Asi, por ejemplo, en la dimension
bienestar emocional del informe se observa el item: ‘“Presenta sintomas de ansiedad”,
mientras que en el autoinforme se muestra como: “Me encuentro demasiado inquieto/a o

nervioso/a”. El analisis de la consistencia interna de las distintas perspectivas dio lugar a
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un alfa de Cronbach mayor en el informe (a=.937) que en el autoinforme (a=.893),
suponiendo esto una fiabilidad mayor en el primero, aunque alta en ambos. Por ultimo,
para que el autoinforme sea comprendido de manera adecuada, la escala cuenta con unas
claves iconicas que reflejan de forma gréfica estas cuatro opciones de respuesta, con
cuatro rectangulos que van de completamente lleno (siempre) a completamente vacio

(nunca), pasando por algunas veces y frecuentemente.

Procedimiento

Se llamo a cada participante para ofrecerle realizar el estudio de manera voluntaria.
En caso de acceder, se citaban al participante y su familiar para realizar una entrevista en
una de las salas previamente reservada en la sede de FEAPS. Después se entregaba el
informe de la escala INICO (Verdugo et al., 2013) que tendria que rellenar el familiar de
forma independiente y se citaba al usuario/a para que volviese unos dias después y llevar a
cabo, en este caso sin el familiar, el autoinforme de la escala.

Al tratarse de personas usuarias de la asociacién, se contaba también con el
certificado de discapacidad intelectual, el DNI y la autorizacion de datos, que asegura la
confidencialidad y permite trabajar con los mismos.

Para analizar los datos obtenidos se ha empleado el programa IBM SPSS Statistics
22, en concreto correlaciones, analisis de fiabilidad y comparaciones de medias. En primer
lugar, se han creado nuevas variables para cada dimension de calidad de vida y también
para el indice de calidad de vida total consistentes en la diferencia entre el autoinforme y el

informe realizado por otras personas.

Resultados

Los analisis estadisticos constan principalmente de comparaciones de medias y
correlaciones, ademas del andlisis de fiabilidad de la escala empleada mediante el
coeficiente alpha de Cronbach.

En primer lugar, el instrumento presenta un nivel de fiabilidad adecuado en ambos
componentes, tanto en el informe de otras personas (a«=.874) como en el autoinforme
(0=.871).

Se han realizado comparaciones de medias para observar, en primer lugar, si las
discrepancias entre la perspectiva del informe y del autoinforme resultan significativas.

Las diferencias de perspectivas entre el autoinforme y el informe no resultan
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estadisticamente significativas (tabla 1, figura 1). Sin embargo, si observamos la diferencia
de medias entre las perspectivas, en derechos, bienestar material, bienestar fisico y en el
indice de calidad de vida total, esta resulta negativa, esto es, en estas dimensiones la
puntuacion del informe es mayor que la puntuacion del autoinforme. En el resto de
dimensiones el autoinforme tiene mayores puntuaciones. La tendencia que se observa, es
de una mayor diferencia de perspectivas en las dimensiones de derechos y de desarrollo
personal, y menor diferencia en bienestar emocional, autodeterminacion y bienestar

material.

*  AUTODETERMINACION
= DERECHOS

BIEMESTAR
EMOCIONAL

39 = INCLUSIGN SOCIAL

DESARROLLO
PERSOMAL

RELACIOMES
INTERPERSONALES

BIEMESTAR MATERIAL

304 * BIEMESTAR FISICO

Media

26

24

T T
Avtoinforme Infarme

Subescala

Figura 1. Diferencia de medias de las distintas dimensiones segun el
tipo de sujeto
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Tabla 1.
Comparaciones de medias de las distintas dimensiones segun el tipo
de sujeto

Perspectiva N Media DT t
autoinforme 22 26.59 4.77
informe 22 26.23 4.98 .248
autoinforme 22 28.91 4.23 -1.549
informe 22 30.73 3,52
autoinforme 22 24.64 5.27 .199
informe 22 24.32 5.34
autoinforme 22 27.23 4.69 .264
informe 22 26.86 4.45
autoinforme 22 28.09 4.03 1.280
informe 22 26.27 5.30
autoinforme 22 25.64 5.39
informe 22 2436 5.08 .807
autoinforme 22 31.41 3.66
informe 22 3177 3.65 -.330
autoinforme 22 27.95 3.77
informe 22 2850 3.78 -.479
autoinforme 22 96.23 14.66
informe 22 97.86 15.22 -.363

AUTODETERMINACION

DERECHOS

BIENESTAR EMOCIONAL

INCLUSION SOCIAL

DESARROLLO PERSONAL

RELACIONES INTERPERSONALES

BIENESTAR MATERIAL

BIENESTAR FiSICO

CALIDAD DE VIDA TOTAL

*p<.05
**p<.001

Al analizar las correlaciones entre las distintas dimensiones de calidad de vida del
informe y del autoinforme (tabla 2) se observan correlaciones positivas y significativas que
se exponen a continuacién. En primer lugar, la dimension de autodeterminacion del
informe mantiene una relacion positiva y elevada con autodeterminacion (ry,=.636,
p<.001) y con desarrollo personal (ry=.466, p<.05) recogidas en el autoinforme. La
dimensién derechos del informe, por su parte, mantiene una relacién positiva con bienestar
fisico recogido en el autoinforme (ry=.429, p<.05). La dimension desarrollo personal del
informe guarda una relacion positiva y elevada con desarrollo personal del autoinforme
(ryy=-551, p<.001). Por altimo, la dimension bienestar fisico del informe se asocia de
manera positiva con bienestar material (ry,=.515, p<.05), vy fisico (ry=.630, p<.001),
ambas del autoinforme.

Pese a no ser estadisticamente significativo, se observan correlaciones negativas

entre el bienestar material del informe y la autodeterminacion del autoinforme (ry=-.041)
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y también derechos del autoinforme (ry=-.291). Por otro lado, la dimension inclusion

social del informe guarda relacion con derechos del autoinforme (ry=-.137).



Tabla 2.
Correlaciones entre las distintas dimensiones de calidad de vida en las dos perspectivas
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Con respecto a la correlacion entre la edad de las personas con discapacidad y la
diferencia de perspectivas calculada anteriormente para cada una de las ocho dimensiones
de calidad de vida més el indice de calidad de vida total, se observa una relacion positiva
en la dimension de desarrollo personal (ry=.490, p<.05), relaciones interpersonales
(ryy=-441, p<.05) y bienestar fisico (ry=.442, p<.05). Esto es, la edad supone una
influencia en la diferencia de perspectivas entre las perspectivas (tabla 3), de tal manera
que a medida que aumenta la edad, lo hace también la discrepancia entre las perspectivas
del informe y del autoinforme en las dimensiones de desarrollo personal, relaciones
interpersonales y bienestar fisico. Sin embargo, el género no aporta resultados

estadisticamente significativos (tabla 4).

Tabla 3.
Correlacion entre la edad de los individuos y las
diferencias de perspectivas de las dimensiones

EDAD
AUTODETERMINACION 264
DERECHOS 273
BIENESTAR EMOCIONAL -.010
INCLUSION SOCIAL 162
DESARROLLO PERSONAL 490*

RELACIONES INTERPERSNOALES .441*

BIENESTAR MATERIAL .299

BIENESTAR FiSICO A442*

CALIDAD DE VIDA TOTAL 416
*p<.05

**p<.001
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Tabla 4.
Comparacion de medias de las diferencias de perspectivas en las distintas
dimensiones segun el género de las personas con discapacidad intelectual

Género Media DT t
AUTODETERMINACION MUJER .00 3.52 .248
HOMBRE .50 4.47
DERECHOS MUJER -3.17 6.79 -1.55
HOMBRE -1.31 4.30
BIENESTAR EMOCIONAL MUJER 1.50 4.64 .20
HOMBRE -14 6.86
INCLUSION SOCIAL MUJER 2.50 4.76 .26
HOMBRE -44 5.21
DESARROLLO PERSONAL MUJER 2.50 3.33 1.28
HOMBRE 1.56 5.02
RELACIONES MUJER 1.83 3.66 .81
INTERPERSONALES HOMBRE 106 7.29
BIENESTAR MATERIAL MUJER .33 2.50 -.33
HOMBRE -.63 4.91
BIENESTAR FiSICO MUJER .50 3.62 -.48
HOMBRE -.94 3.13
CALIDAD DE VIDA TOTAL MUJER 1.33 10.33 -.36
HOMBRE -2.75 17.69
*p<.05
**p<,001
Discusién

Observando los objetivos planteados, en primer lugar, se trataba de observar tanto las
discrepancias entre las distintas dimensiones de calidad de vida del informe y el
autoinforme como la relacion entre ellas. En el estudio se muestra una ausencia de
discrepancias significativas, en contra de lo establecido en la hipdtesis, que esperaba
encontrar una discrepancia moderada entre las dos perspectivas, y también de lo expuesto
por Golubovic y Skrbic (2013) en el mismo sentido. No asi, se observa en este estudio un
acuerdo generalizado entre las perspectivas del informe y del autoinforme, en el mismo
sentido que los resultados de Zimmermann y Endermann (2008). Por otro lado, en el
informe se dan mayores puntuaciones en algunas dimensiones tales como derechos,
bienestar material y fisico y en el indice de calidad de vida total, en comparacién con el
autoinforme, algo que en cierta medida rechaza la hipétesis esperada y contradice también

la informacion encontrada en la bibliografia, segin la cual, se da una tendencia en los
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familiares a subestimar la calidad de vida de sus hijos (McPhail et al., 2008; Koch et al.,
2015; Shipman et al., 2011; Vega et al., 2011). Por otro lado, de manera mas concreta, se
hallé un acuerdo elevado entre las perspectivas en el bienestar fisico, y una ausencia de
acuerdo en el bienestar emocional y los aspectos sociales, esto es, inclusién social y
relaciones interpersonales, aceptando la hipotesis establecida y coincidiendo con estudios
anteriores que apuntaban a un mayor acuerdo en las variables concretas y observables que
en otras mas subjetivas (Shipman et al., 2011; Varni et al., 2006), White-Koning et al.,
2005 y Zimmermann y Endermann, 2008). También se acepta la hipotesis que establecia
una relacion entre perspectivas en la dimension de autodeterminacién, de acuerdo a los
resultados de Schmidt et al. (2010).

Por altimo, se pretendia estudiar la influencia de la edad y el género de la persona
con discapacidad intelectual en el grado de discrepancia entre las dos perspectivas. En el
caso del género, coincidiendo con Schmidt et al. (2010) y con la hipotesis principal, no se
han encontrado resultados significativos en la influencia del mismo en la diferencia de
perspectivas. Sin embargo, la edad si que se ha observado como factor influyente en la
diferencia de perspectivas en desarrollo personal, relaciones interpersonales y bienestar
fisico, en contra de lo hallado en Schmidt et al. (2010) y de la hipotesis establecida, que
defendia una ausencia de relacion entre la edad y la discrepancia entre perspectivas.

Como conclusion, en el presente estudio se ha obtenido un resultado no alcanzado
en investigaciones anteriores, por lo que supone una novedad con respecto a la bibliografia
encontrada. Asi, se ha encontrado una influencia de la edad en el desarrollo personal, las
relaciones interpersonales y el bienestar fisico, de tal manera que un aumento de la misma
supone también un aumento en las discrepancias entre perspectivas en las tres dimensiones
nombradas.

Como aplicaciones préacticas, dado el acuerdo encontrado entre las perspectivas en
varias de las dimensiones de calidad de vida, se considera importante tener en cuenta la
opinidn de las personas con discapacidad intelectual en cuestiones que conciernen a su
propia calidad de vida, asi como incluirlos en los programas. Afadido a esto y
considerando la influencia de la edad en el desarrollo personal, las relaciones
interpersonales y el bienestar fisico, seria necesario tener en cuenta ambas perspectivas, la
del informe y la del autoinforme, en las dimensiones nombradas, para futuras
investigaciones.

Como limitaciones, en primer lugar, algunos participantes del estudio presentan

diagnostico mixto de discapacidad intelectual y trastorno o enfermedad mental, siendo
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complicado disociar estas dos. Asimismo, la eleccion de los participantes no ha sido
aleatoria, dada la voluntariedad del cuestionario. Por otro lado, cabe la posibilidad de que
algunos participantes no comprendiesen de manera adecuada algunos items o respondiesen
de acuerdo a lo deseable socialmente y no de manera sincera. También, el hecho de que
haya cuatro opciones de respuesta puede haber dado lugar a dificultades a la hora de elegir
la respuesta. Para acabar, la reducida muestra del estudio impide que los resultados sean
representativos, por lo que se hace dificil su generalizacion.

Vistas las limitaciones encontradas, para futuras investigaciones se considera
importante realizar el presente estudio con una muestra mas representativa que pudiese dar
lugar a resultados mas concluyentes, asi como observar si los distintos items son realmente
comprendidos por las personas con discapacidad intelectual, ofreciendo un recurso de
ayuda mediante ejemplos para dar una explicacion mas exhaustiva de los mismos.
También seria interesante un estudio longitudinal para observar la evolucién de la
influencia de la edad en una misma persona en el desarrollo personal, las relaciones
interpersonales y el bienestar fisico y un estudio intercultural de la comparacion de las
discrepancias entre perspectivas. Ademas, seria de utilidad una investigacion en la que se
evaluase el acuerdo o diferencia entre las perspectivas llevado a cabo en este caso con
personas con enfermedades como cancer, o problemas de movilidad, como tetraplejia. Por
altimo, se podria recoger, ademas de la informacion de las dos perspectivas, una
puntuacion de deseabilidad social para evaluar si este factor se encuentra influyendo o
sesgando los resultados del estudio y observar otros factores potencialmente influyentes en
las discrepancias entre las dimensiones de calidad de vida, como la edad de los

informantes o la discapacidad psiquica ademas de la intelectual en los individuos.
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Anexo |

ANEXO B

Tarjetas recortables con iconos representativos
de las opciones de respuesta

Mumnca Alpunos veoes Frecuentemenie Hiem pre
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INSTRUCCIIMNES:

Hola |nombme dhe (0 pakera). quiero gue perses sobre b vidd e Ganerd, an log
hogares =0 b0 Gus whval, Igbhaos v he diviertes, sobee fu famibo. hus amgos v o
profesonoes que Concoes. Despuds me vas g decr oo 1e tsanhas an mbacion con
rads el Tan an cusnia gus ne oy respueshas comechas il incomecios. Solo quisng

sober como e senbes ¢ gue penscs sobre edlsd EpeGhn v gue neEpondos
BFCEN TR,

Aries c cofranier con b preguntas. vamas o dedicor oigo de lempo o ke
cpciones ce respoesto gue puedss UlEaer, Pom responder 0 oS0 pragunis
proedien aegi @i Cuoim podinilsades:

‘Nuneg’ §i ringan dia fe ocure o gue se dice an ko pregunia.

‘Algumas veees” 5 1o que 32 dice en o boee e ccume clguno ver. peeo no kK moyania
da las weces [ decr. con poco ke encio: por afmele, agin do gue atro|

‘Freceentemenie’ 4 ki que dica an la frme e acume 3 mayona de ko veces e
gdack, con muscha recusncio; por sfemple, oo iedos ke oo,

‘Slampre’ O o gue doe o pregurio 1e ocums sempee |pon eernpln, 1odos los diog].

CLAVE ICONICA,

m .‘IEI..1=-. e m m

ITEMS FARES FEACTICARE
"M gisha escuchar midsioa”.
“Tengo problemos por doemir®,

“Liao ol pardoica.

21
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AUTOINFCORAE

Una ves entendidos s opcionss O respoesha, b pressnbamas ono sere de pregonias
ooeren da by vidg Tooks com oung Sk ka respledlo gue comgidan gue mojor fo
gescnoe=. Fecuerda que no sslfeEn epoesios comecior o ncomacio,s v o Gue s
rasprinsiad ba gliizandn soks con el oibjalive e Welor de mejorar ocuelios cosos que e
desguahare Por fowar, no de)ss engrano eregeania en Slanco.

CLAVE DE RESPUESTA:

I “HT = M e “AS = JIlF-H- wazey  °F = Frecuseniemenie; "5 = Siempne I

UtiEzs ol franseenme pibdess (mrhodkds, nan, haxd, | por mil rienogha jE5n 1
n_peErison |

2 Deodo quisn e &=n me espocias de infimidad (=g rmi habelaoon, 1 29 4
P et g i, ik |
3 PeorScipes o Iod dss did ey Gqued G |eemdn & i Sina & 3 4
A4 Eliio o ropo gos ma oompes I 2 3 4
& Ofro permona dacids b opa gue me ponga cada dia 4 3 2 |1
é Ofro persono eige as octivdodes gue hogo & mi Hempa lone 4 3 2 |
7 Wolors k6 Doshies COMBCUancias anfas oa hamar pna decisidn P 23 4
B Hoago slorwd sana levar o Solin B proyeched ous e Fiterason P * 3 4
¥ Espresn mi prefeencios ouorkdo me paemilan elegi I 3 4
Purriiasls Tinicia Tekal
bl
ke permilen goficipesr an el disaro g8 mi o indnacus] 3 4
| | Pespefo lo propiedod v los derechos de obnas personas '| 2 3 4
12 Los peronos que me rodearn ragpetan miintmidod (eg. lomanake a4 4
it antal G ankr
13 Dspongo de un o dends posds esior inlou'a §i quianm I 2 ¥ 4
14 Cogen mis cosas 30 pademe permsn 4 2 2 1
15 Mk maaniores cuenlan o ofms personas ks oasos que les diga i 3 2 1
| v nAgnieg Pl acdn G ba hoago]
1& Mie proparcicran nioemaocicn ocerco de o aclivddodes: de m 1 23 4
programia indvidual
17 rti Pam eoeplie ook cudhas 2o ik cermshon 1 23 4
1B My reiadlo dlilicd saber sudnds mi oo poiden Souksmg 4 3 F 1

proidemas ke gakas
O grhasran Dracda Tods
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AUTCHNFORME

CLAVE DE RESPUESTA:
“H" = Nwmco: . "F* = frecyentements:

"-I-" - ﬂm“

1F Targo ganos de oo 4 3 1

A0 Me si=nfo gn gonoe de rodo 4 0 3

21 s enousnien Jdernoskod o iregueho o o resndces o 4 3 F 1
T Tango prothems e compoitamisnio 4 3 7 1
T3 e issnks wEguess che r rismda 1 3 3 4
4 e simnio bien cuonds pEnso an o gue pueda hocer an el lulun 1 2 3 4
3 e siEnto orquilicsodo de mi msmado 1 2 & 4
T4 e gusioro camiiar mi modo de Woa 4 3 7 1
27 Cisfeibe con s Conas Gl hags T 2 3 4

LE |
=N
=N
[ o |

Porficipo an corversaciones con oinas persanas sobee farrcs

rERnRLaras

A, Sl din protiema i o lgared dB i Somunidod (e, Banes

tiendos, piscinos, efc.)

Targo amigas/os que N Senen ningund discopocidad

M sianho gechuido an mi grope de frolpaj, Se oo o de omigos/as

e rapul dificl reclizor aclividods: con pescrss dn dscapasidad

Racibo kos opowas gus necssd o pam hoos bien mi obajs

hamens o actrddadas]

Hoy pocos persnod SRpusaiio) & oy esomig Coanchs By npeodiiho 4
|
d

Pk
=
f-3

=

B gl N oM

iCuondo hago ks casis ban, me o dicean

Las E==rsoras OuE e rodsan iersn Ul mogen regoiva oemil
Puriyacain Chiescta Tk

L ST EOR S I P I ST X
[ U L N TN O N
B

FEE




PERSPECTIVAS, CALIDAD DE VIDA'Y DISCAPACIDAD 24

AUTOINFORME

CLAVE DE RESPUESTA:
"N =Menco; VA = Algunos veces.  F = Frecusnlemente; "5" = Slempre

37 Mo ansedon coigs que me inhaean

35 Targo un crogramo indbddual adoptedo @ mis orelersnoas

I Aprondo Cosoh que fne Rooen se s indepenciente

0 Tango oporturindaoas o Gorencarn oo P E

Dagcarals mi frobajn |Faea o aclvidades| ds loma compabanis ¢ "
rasansoohe

4 oy inconor o nesokoer g Ddernios 4
43 Miorea mi e pea direid I
44 e vislo de lermo opropiogn. dependiand o ge o aogson I
Terips bis opoyos Moricas [ecodo aodapliods. rolon adaploda. i
piciogramas, aho.| qua me hacen foita

DEEARROLLO FERTOMAL m
1
1
1
1

ok ko S

W oW w owow wow

N - |

Iu

LU
B I & -

Puniiesaa Dhapia Tapl

48 Tange prablamn pora ree o monlerad uno porejo

47 Mie reoaita dificl marfens relociores sexuoless-ofeciyon

48 l=ngo pocos/as amipssos oon los que soir o divertimme

4 Tengd omspar’o que ma escuchion Cuando fengo Skgln orobkema

50 Espieio i ermosianal ¢ sendmeenicd delomia o mi amigasio

51 P s Edan Son ma Componensalion de kabaja [o canlng Gl Que "
[n [l a]

52 Tenga buamnd ndasidn con perands @ dviinim edadas

53 & ko mnon o e kol pensenas les degusta esor conmigo 4

S Lo, edcribnd o visiha 0 hos pecanad que oprecks l

RELALIONES IMTIAPDESLINALES H
4
é
4
1
I

e |

Pl ok rd ook W [
RS oW = 0o k2 kxR I
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CLAVE DE RESPUESTA:

25

M2 EELELE

lergo ginero porg compear ks cosas gue recedho
Ahomo parg podesr Comprar cosos espacioles |eg., unrenak, ropa
wgacial aho |
8 hgor donde wvo g1 mcdmodn ¢ peligeoac
£l kigar donds rokajo [o donds raoimo oigln tpa o oclividod a
toren] & incAmioda o pakgrosa
Teroo aocaio &l nlornosile g ma infanedy [Periboion, Talesiidn
riemed, revishos, 852,
Es imposible poro mi acceoder o s nuav s hgonolagias |e.g takdlono
el infaarel]
Termga las comas gus recssto pana desoralor mis aficiones:
fenga lo necesoio pan vivie de fomo digrea
DEpongd o s sErdcios v Opoyar GLe nesasiio

Puslszcon Dimcla Total

Descanso ke sulickanis

Ll Mo DUCHs

Tangks midog habifos da higana

Raalizs deporie o aclividass: de acio

lcermia la mesdicacion cormea s me irdico

Cuands nd me encuenira biemn, 3o b Spo 0 270 Dersoris

Exleyy cordarioa can ke ahancion Sk neska af 108 Mniz o o wohid
K hogo nesonacimisnion mbdicod fdanfisia, coulissa,,, )

Comdo rmi pesn
Punfesrd Dl Tosd

e i =

ha B s B BB B3 La e a3 BEOE
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AUTOINFORME

Tengo mas cosas gue decir

3l la escala se ho completado por medio de un entrevistador, v el
entrevistador desea hacer constar algin dato de la evalvacian
gque considere relevante, hdgalo a confinuacion
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Anexo 11

Fachio de aplicacidn

= Fecho ce macrmienko

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

CODIGD DE IDENTIFICACION: I

Nombre v Apalidos:

Direccion:
Localidad: Pravincho:
Caodige postal: Teléfone:

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

Mombre de la persona gque completa el cuestionarla:

Puesta de frabaja:

Agencla [ Afillacidn:

Direcclan:

E-mail: Teléiono:

DATOS DE OTROS INFORMANTES

Mombre de alras Informantes Relacian con lo persona

27




PERSPECTIVAS, CALIDAD DE VIDA'Y DISCAPACIDAD 28

INFORME DE OTRAS PERSONAS

INSTRUCCIONES:

A confruacidn s prasentan uno sere de alrmociones relalive: a lo cdidad de vida de o pasona que
uviled st evaleando. Por foeor, rmangua b oockdn de respas'o gue MEJOR descrba a dicha pertona y
e defe ninguna cueshdn =n blanco.

CLAVE DE RESPUESTA;
[_"N"=MNunca; A" = Algunas veces; “F" = Frecuentemente; 's" = Slempre |

E
=
E1
Q=

AUTCDETERMINACION

1 Uiliza el tronsporte poblico [autobds, tren, tax...) por s mismofa (sin
SUE-Ervision|

Decide quién entra en sus espocios de infimidad

Parficipa en las decisiones que s& laman &n su cas0

Efige o ropa que s& compro

Ora persona decide o ropa que se pone cada dia

Ofras personas eligen las ocfividades gue hoce en su liempo libre
Walor ks posibles consecuencios anfes de fomar una decisidn
Corece de metas, abjelivos & intarases parsonales

Expresa sus preferencias, de mado verbal o gestuol, cuands le
parmiten alegir

dad

— o = v i o de

O O D B G b
(TR B PV S I U

o= B o — — —
Fa o k3 L L R3 RD R X1

.

Sunhssion Dirsiia Tatal

R A -

10 Le perriiten paricipar &0 o diseno de su pan individeal 1
1 Wulnera la prapredad v los derechos de ofras personas 4

12 Los personas gque le redean raspatan su inimidad (e.g., kaman g lo 1
puerta antes de enfrar)

13 Dispons deun ogar donde puede astar salofa si guisre 1

4 Cogler Sus coios iR podie DeErmisd

15 En &l centro se protege ko confidencialidad de sy informacion de
farma adecuada (no estd accesible o pesonas indebldas, na e 1 2 3 4
difunde informacicn privada, ate,

i4 Le uruu-:.lrr_'_iun_u.rl infarmaocitn acencd de as octividodes de su [ 2 31 4
programa indhiduwal

17 5a& g ha infoermado sobra sus derechas 2

18 Le resutta dificll saber cuands sus acciones pueden causars 4 3 72 1
problemaos legafes

[TRrS I CE SR - |
M oW e b e R
« [

Tk
B
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

29

CLAVE DE RESPUESTA:

| “N™ = Nunca; A" = ﬂ!unui vaces: “F" = Frecuenterments; "5" = Slempre

a7

30
3
a2
B
34
35
34

Fresenta sirtomias de depresion

Sa muesira gn gonos de noda

Prasanta sintormas de arnsadod

Tierne protlemas de camportamiznto

Se muesira seguro/a de s mismofa

Se muesha salisfechala con lo que pueds hacer en el lulwo
Se muestra orgullowsdo de sl misma/o

rManifiesta daseos de caomibiar su mods de vida

Disfruta con las Cosas gque noce

Pnrlanpn en corversaciones con ofras personas sobre femas ce
ntarss compartido

Acude sin problemas a lugares de su comunidad [e.q., bares,
fiendas, piscinas. etc.)

Tiene amigos/as que no enan ningund decapacidod

Estés excluids/a en s grupo de frobajo, de ocio o de amigos/as

Le resulta dificil reglizar actividodes con persondas sin discopocidad

Recibe los apoyas que necesito para hacer bien su frakajo/Toared

Hay pocas penoenas dispuestas o ayadade cuonco o necesito

Se reconocen sus mértes, capocidades. habildodes v aportaciones

Las parsonas que le radean ienan und imagen nagativa de élfello
Purduacadm Dirscia Total
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:

| “N" = Nunca; “A" = Algunas veces; “F" = Frecueniemente; “5" = Slempre |

ESARROLLO PERSOMNAL m
i
I

Nene posibilidad ae aprender agueallo gue e infereso

33 Tiens un programa inahidual odaptada a sus preferencios

Sa e propoarcionan aclividode:s de formacion gue fomentan su I

ourtonomea

40 Coarece de oporfunidodes pora aprender Cosas NWGYOS 4

41  Desorola su frabojoffarec de modo compefente y responsabde 1

42 duastro dificultodes para resoher prablemos 4
|
i
4

.

f -

431 Mansja su propio dinero
44 Se viste de farma gpropladn, dependiends de la ocasidn
453 Carece de los ayudas técricas personales que necesta
Puniuesdn Ciracia Tol

RELACIOMES INTERPERSOMALES

Muestna dificuliodes para lener & manternes Urd oo

'd-'" ranifiesta tenar dificuttades para mantenar riaconos Sexokes- 4
afectivas

wora By o oW b ko ke I
RO o R oL okd 0 fo oo RO

B -

= E
=
&1
e |

L R -]
Fad

48 Tiene pocos amigos/as con kos que salir a diverfise
4% Tiens amigos/os que e escuchan cuondo fene cigdn oroblema 1
50 mwestra emockonasfuentimientos de manera apropiada

= T - 3

St Sus relaciones con kos companenos del cenfroftrabajo son buenas I
52 Twne buena relacion con persanas de distintas edades I
33 Lo mayona de las personas disfrutan de su compania |
54 Uomao, escribe o vitita o los pasonas que aprecia I

B B3 B Pl
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INFORME DE OTRAS PERSONAS

CLAVE DE RESPUESTA:
| “N"= Nunca: ‘A" = Algunos veces; "F" = Frecuentemente: "$" = Siempre |

T 1 i

Corace de direra pora comprar (08 cosas gus necesita

54 Ahomg poro podar comprar cosas especiales (e.q., un regoso, rioga |
espacial, atc.)

57  Ellugor dande vive esincomodo o pefigraso 4

58 Elhegar donde frobsio (o donde redliza clgon tipo de aclivigad. por 4
semple, ocupocional) as incomodo o pelgrado

5% Tiene ocoeso o la informocidn que @ inferesa (penadico, televisitn. | 2
irtermet, revistas, etc.|

&0 Tiane acceso a las nuevas tecnalagias [e.g., teléfono mavi, inferret) |

&1 Tiere los cosas gque necesiio poro desomallar s aficionas 1

42 Carece de lo necesono pora vivir da forma dignag 4

[
k3 b
= b

B L kY BRI Lid
G kI e Lad L 3]
i I .

43 Dispone de los servicios ¥ apoyos g receiita 1

[ =

py ook B4

BIEMESTAR FiSICO

&4 Descoma lo sufickents
45 Llevo ropa sucio

h A

&6 Tiena malos hdbitos de higierns

&/ Realza deporte o actividades de ocio
8 Toma la medicacidn como e le Indica
&%  Cuando no se encuentra bien, sa o dice o olrds personos [
70 Recibe una atencién adecuoda en los servicios de salud 1
71 Se radiza raconocimientos médicos (e.g.. dentista, oculista...) I

—
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PERSPECTIVAS, CALIDAD DE VIDA'Y DISCAPACIDAD

INFORME DE OTRAS PERSONAS

5i desea hacer constar algun dato de la evaluacion gue considere

relevante, hagale a continuacion:
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